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在宅重度重複障害児 ・者 を介護する

親か らのアプローチ

藤田雅子 ・日浦美智江

Opinions of the Parents Who Take Care of Their 

Severely Handicapped Children and Youth at Home

Masako  Fujita') and Michie  Hiura2

 The aim of this essay is to survey of the opinions of the parents who are taking 

care of their severely handicapped children and youth at home. The severe handicap 

means the overlapping disabilities of serious motor disturbance and profound mental 

retarded. The age of their children is elementary school to  adult  . The number is two 

hundred and eight. 

 Psychological support of these parents is mainly their spouse, and sister and brother 

of the handicapped. Second is friends of another parents having the handicapped children. 

Parents encourage and help each other. One third has the experience of being discouraged 

by medical doctor, and one fourth was discouraged by the staff of social welfare 

office or child consultation center. These results are grave, because professionalists 

do not play their roles sufficiently. 

 If medical problems happen, three fourths have the specialized hospital or doctor. 

But the ratio of the adult having the medical services is lower than children. This 

ratio of elementary school age is 90%. But adult is only 60%. Social-medical services 

should take considerration about the severely handicapped adult at home. 

 Most cases need night care including diapering nappy, correcting posture, treatment 

of epilepsy, taking off phlegm and so on. These make the parents become exhousted 

owing to insufficient sleep every night. Nursing of taking meal is very important 

for 90% of the handicapped. Over 40% need special meal, that is to say, liquid, 

mashed or cutted food. Especially mothers must put a great deal of work in serving 

meal. Most parents must give their children baths. About half of them need special 

bath for the motor disabled. But actually the ratio of possessing these is very low. 

 Mainly mothers take care of and help their children's daily living. If mothers can 

not do, the other family member should do it. The substitute person nursing their
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childern at home will not be found from outside . When emergency arises, short-stay 

service will be used by 12% parents. 

 Respite-service for the parents is necessary. They should take rest to be released 

from heavy works temporarily 

 For their children's independence, parents wish day center from their home , institute 
with medical care, or conbination of day center and night care service instead of 

family life.

1研 究 目 的

ここでい う重度重複障害 とは重度の運動

機能障害(身 体障害者手帳1～2級)と 重度

および中度の精神遅滞を併せ もつ心身障害の

ことである.い わゆる重症心身障害は,こ こ

でいう重度重複障害に含まれるとする.

重度重複障害児 ・者が年齢にふさわしい通

常の生活を送るためには,い かなる人的,物

理的条件を提供すべきであろうか.重 度重複

障害児の親か らのニーズを把握することによ

り,現 状の分析と今後望まれる条件を整備す

るための方向を探るものである.

所施設の成人重度重複障害者(学 校教 育修了

の10代 と成人)を 対象 とし,こ れ らの親に対

して別紙 の ようなアンケー ト調査r日 頃,お

子 さんについて考 えること』 を実施す る.い

ずれ も在宅の心身障害児 ・者である.

在 学中の児童 ・生徒162名 と,更 生 施設 に

通所 す る46名 の合計208名 が 対象 で,概 要 は

第1表 ～第3表 に示す.こ の後 の分析で,小

学生 と成人の比較 を試み るので,第4表 はそ

れぞれ の父母 の年齢を示す.

第2表 対 象 者 の 性 別

性 別 人 数 構成比

H実 施 方 法

1.研 究 対 象

横浜市内および周辺の養護学校6校 の小学

部 ・中学部 ・高等部に通学する重度重複障害

児(学 校教育期間中の児童)お よび同市の通

男 子

女 子

不 明

120名

85

3

57.5

40.9

1.4

208 ..;

第3表 対象者の精神遅滞の程度

程 度 人 数 構成比

第1表 対象者の年齢別構成

年 齢 人 数 構成比

小 学 部児 童
・生 徒

中 学 部
162名 高

等 部(
77.9%)

不 明

87名

38

32

5

41.8%

18.3

15.4

2.4

中 度 遅滞

重度 遅滞

不 明

30名

157

21

14.4%

75.5

10.1

208100.0

運動機能 の障害程度は全員が重度(身体障害者手帳1～2級)

第4表 子どもの年齢と親の年齢の関係

10代
通 所 生

20代
(za.i%>3

0代

不 明

5

35

5

1

2,4

16.8

2.4

0.5

平均年齢 年齢範囲

合 計 208 100.0

小学部児童 父親

母親

通 所 生 父親

母親

40.5歳

37.8

55.9

53,0

30～58歳

30^-51

47^-68

45^-66
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2.調 査 内 容

最後 に添付す るア ソケー トのよ うに,27項

目の設問か らな る.次 に項 目内容の概要 を示

す.

A〔1〕 ～ 〔3〕 重度重複障害児 ・者 の親

の専 門家,家 族,友 人 な どとの人間関係

B〔4〕 ～ 〔21〕 重 度重複障害児 ・者の家

庭 生活におけ る直接的介護 の状況

・〔4〕 地域におけ る医療 との関わ り

第5表 心 の 支 え

(問 〔1〕 ・2項 目以内選 沢)

順
位

心 の 支 え
全員中人 数
の 比

① 連れ合い(夫 ・妻)

② 障害の子のきょうだい

同じように障害の子のい③

る親

④ 子どもが通う施設の職員

⑤ 子どもが通う学校の先生

137名65.9%

7938.0

75

33

28

36.1

15.9×

13.5

・〔5〕 ～ 〔6〕 夜 間の介護

・〔7〕 ～ 〔9〕 食事 の世話

・〔10〕 ～ 〔12〕 排泄 の世話

゜〔13〕 ～ 〔15〕 風 呂の世話

・〔16〕 ～ 〔18〕 介 護者不在 の場合の介

護

・〔19〕 ～ 〔21〕 外 出の手段

C〔22〕 ～ 〔27〕 重 度重複障害児 ・者の生

活に関わ る諸課題

・〔22〕 ～ 〔23〕 重 度重複障害児 ・者の

巣立 ち(自 立)

・ 〔24〕 重 度重複障害児 ・者入所型施設

へ の要望

・〔25〕 重 度重複障害児 ・者 の性につい

ての考 え

・〔27〕 介 護者の心 身の疲労か らの回復

皿 調査結果と分析

1.重 度重複障害児 ・者を介護する親の人間

関係

分析の焦点:重 度重複障害児 ・者とその

親に関わる人々として,家 族を中核にし

て,友 人,さ らにはわが子の医療 ・教育

・福祉に携わる専門家などがいる.親 は

これ らの人々をどのように認識し,い か

なる人間関係を確立 しているかを分析す

る.

① 心 の支 え

子育ておよび介護において親の心の支えと

なっている人は誰か.こ の結果は第5表 に示,

す とおりであるが,断 然家族で,連 れ合いが

※(成 人に関す る限 り,46名 中32人,成 人全体 占め る

率669.6%)

心の支えであるのは65.9%,介 護 を要す る子

ども(親 か ら見た子 どもであるので,成 人 も

含 まれる.以 下 同じ)の 兄弟姉妹が心の支 え

であ るのは38.0%と い う結果 になってい る.

兄 弟姉妹に関す る親の考えについては,後 半

の第36表 の分析 との関連で把握す る必要 があ

る.

家 族以外 では 同 じよ うに障害児を もつ親 が

心 の支えである とい う回答が多 く,全 体 に占

め る率は36.1%に な っている.現 在 の学校や

施設における職員 との人間関係は重大であ る

が,学 校 の先生が心 の支えである とい う回答

は,わ ずか28/162で あ る.こ れ に対 して成人

は施設の職 員が心 の支 えである とい う回答 が,

32/46に も達 している.

② 勇気づけ られ た人 ・失望 させ られた人

子育てや介護 を継続す る過程で,親 は勇気

づけ られた り,逆 に失望 させ られた りす る人

と出会 う.ま ず 勇気 づけ られたのは,第6表

に示す ように,同 じように障害の子 のいる親

が トップで60.6%に 達 し,い わゆ る専門家 と

いわれ る人hで はない.親 同志の連帯を促進

す る場 と機会が提供 され るなら,親 の メソタ

ルヘ ルスにとって望 ま しい方向づけができる

だろ う.

プ ロフ ェシ ョナルな人hの 数字は大幅に下

が り,学 校 の先生は全体 の28.4%,医 師21.2

%,訓 練 の専門家18.7%な どである.

一 方
,失 望 させ られた人は第7表 に示すが,

失 望 させ られ た率 の高 い順 に示 す と医 師が
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33.2%,児 童 相談所や福祉事務所 の職員26.0

%,学 校 の先生14.4%で あ る.

208名 中,医 師 に勇気 づけ られ た44名 であ

るのに対 して失望 させ られた69名,児 童相談

所や福祉事務所 の職員 では勇気づけ られたの

は25名 で あるのに対 して失望 させ られたのは

第6表 勇 気づけられた人

(問〔2〕 ・2項 目以内選択)

倍以上の54名にも達 している.障 害の子ども

をもつ親が最初または早期に訪れるのが医師

または児童相談所などの窓口である.こ の時,

親は不安や絶望などを抱え危機的状況にある

者 も少な くな く,医 師や この ような窓 口業

務に携わる専門家は親の心理を共感的に理解

する包容力と技術を要求 されるのだろ う.

2.重 度重複障害児 ・者の家庭生活における

直接的介護の状況
順

位
勇気づけられた人

全員中人 数
の 比

0

0

0

④

0

⑥

同じように障害の子のい
る親

学校の先生

医 師

施設の指導員

PT,OT,養 訓など訓練の

専門家

児童相談所や福祉事務所
の職員

無 回 答

126名60.6%

59

44

40

39

25

5

28.4

21.2

1s.z

18.7

12.0

2.4

第7表 失 望 さ せ ら れ た 人壷

(問 〔3〕 ・2項 目以内選択)

分析の焦点:重 度重複障害児 ・者を連続

的かつ継続的に家庭で介護をしている親

は,・直接に日常生活に関わる介護 として,

何をし,い かなる配慮を しているかを分

析する.家 族が求めているサポー トの内

容を明らかにするとともに,施 設に求め

られる 「家庭的介護」の意味への洞察を

与える.

順

位
失望させられた人

全員中人 数
の 比

0

0

0

④

0

⑥

医 師

児童相談所や福祉事務所
の職員

学校の先生

PT,OT,養 訓など訓練の

専門家

同じように障害の子のい
る親

施設の指導員

無 回 答

69名33.2%

54

30

20

19

is

48

26.0

14.4

9.6

9.1

7.7

23.1

① 医 療

重度重複障害児 ・者の親が家庭で介護を継

続する場合,医 療 との密接な連携が必須であ

る者も少なくないはずである.そ の状況を第

8表 に示す.

近所に診療時間であれば診てくれる医師が

いる80.3%,昼 夜を問わずいつでも診て くれ

た り相談にのってくれる医師がいる35.1%,

容態の急変の場合受け入れ病院が決まってい

る73.1%で ある.

第9表 は年齢別の比較であるが,小 学生の

場合は近所に診てくれる医師がいる率が9割

であるのに対 して成人では6割 である.容 態

第8表 家 庭 と 医 療 の かか わ り(問 〔4〕)

項目番号 医 療 の 状 況 人 数 全員中の比

1

2

3

4

5

6

近所に診療時間内なら診てくれる医師がいる

昼夜を問わず診てくれ,相 談にのってくれる医師がいる

容態が変化したとき受け入れ病院が決まっている

子どもについて救急車を頼んだことがある

保健所からの巡回看護や訪問看護を受けたことがある

医療について,他 に協力が得られる人や機関がある

167名

73

152

70

75

52

80.3

35.1

73.1

33.7

36.1

25.0
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第9表 家庭と医療のかかわり(小 学生と成人の比較)

項目番号 医 療 の 状 況
小学生の

人 数

小学生に

占める比

通所生の
人 数

通所生に

占める比

1

2

3

4

5

6

近所に診てくれる医師がいる

昼夜を問わず診てくれる医師がいる

受け入れ病院が決まっている

救急車を頼んだことがある

巡回看護や訪問看護を受けた

他に協力が得られる人や機関がある

78名

29

74

35

36

18

89.7%

33.3

85.1

40.2

41.4

20.7

28名

20

24

10

15

19

so.s%

43.5

52.2

21.7

32.6

41.3

が 変 化 した場合 の受け入れ病院が決 まってい

る率は,小 学生が85.1%で あ るのに対 して成

人 では52.2%で あ る.重 症心身障害成人 の医

療拠点の充実 と,地 域 での医療 の拡大が望 ま

れ る.

② ナイ トケア

ナ イ トケアの状況は第10表 ～第12表 に示す.

連 夜続 く介護は重度重複障害児 ・者 の家族 に

とって大 きな負担 である と推察 で きる.第11

表 の ようにナイ トケアが とくに必要ないのは

1/4だ け で,残 りの3/4が 何 らかの介護を必要

としている.

第10表 に示す ように主た る介護者は母親で

小学生人数　87名 通所生人数　46名

あ るが,2/5の 父 親 がナ イ トケアに関わ って

いる.

第11表 に示す よ うに,主 たる介護は排泄で

あ って,オ ムツの交換48。6%(順 位 ①)と ト

イレに連れてい く15.4%(順 位 ⑤)に 表われて

い る.夜 間の排泄 の世 話は親は覚醒状態 で行

わなけれ ぽな らず,わ が子 であればオム ツが

ぬれれ ぽ放置 しておけず に交換す るであろ う

か ら,親 を慢性 の寝不足 に陥れ る危険がある.

第11表 ナ イ トケ ア の 内 容

(問 〔6〕 ・該当項 目すべ て選択)

順

位
ナイ トケァの種類

全員中人 数
の 比

第10表 ナイ トケアに当たる人

(問〔5〕 ・該当項目すべて選択)

全員中人 数
の 比

0

0

0

オムツを取 り替える

体位 を変え る

てんかんの発作が生 じた

場合に処置

痰がつ ま りやすいので,

注意を払 う

トイ レに連れてい く

夜間は世話を必要 とし

ない

101名48.6%

7134.1

順 ナイ トケァの 介護者

位

193名92.8%

8641.3

146.7

④

⑤

46

32

22.1

0

0

0

母 親

父 親

祖母または祖父,そ の他

32

52

15.4

15.4

25.0

第12表 ナイ トケアの内容(小 学生と成人の比較)

全体の

順 位
ナ イ トケ ァ の種 類

小学生の

人 数

小学生に

占める比

通所生の

人 数

通所生に
占める比

0

0

③

④

⑤

オムツを取 り替える

体位を変 える

てんかんの発作が生 じた場 合に処置

痰 がつま りやす いので,注 意を払 う

トイ レに連 れてい く

夜間は世話を必要 としない

46名

32

21

1s

9

20

52.9%

36.8

24.1

is.4

10.3

23.0

28名

17

8

8

11

5

so.s%

37.0

17.4

17.4

23.9

10.9

小学生人数87名 通所生人数46名
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排泄以外の夜 間の介護 としては,睡 眠を と

りやすい よ うに体位を変える34 .1%,て んか

んの発作が生 じた場合の処置22 .1%,痰 が つ

ま りやす いので注意する15.4%な どが ある .

他 にぜ んそ くの発作が生 じやすいので注意す

る8名(3.9%)も あ る.排 泄 の介護 とこれ

らが重複 している親 もいるわけで,常 に子 ど

もの様子に細やか な注意を払 いなが ら寝てい

る親 も少な くな く,睡 眠は浅 く,し か も断続

的にな りがちであろ う.ナ イ トケアに関 して,

と くに医療関係者 か らの現実に即 した詳細な

指導が望 まれ る.

第12表 は ナイ トケアの年齢別比較 である.

年 齢が高 いほ ど介護 の必要 度が増加 し,と く

に排泄 の夜間の介護 の率が高い.成 人の介護

は体重 もあ り介護者への肉体 負担を重 くす る.

体 位を変 える,て んかんの処置,痰 の処置は

年齢に よる差がないが,こ れ らは家庭 におけ

るナイ トケアと して長期 にわた って継続す る

ことを意味 しているのか もしれない.

重 度重 複障害者 のナイ トケアは地 域サ ー

ビス として今後 の課題 であろ うが,親 が連夜

継続 してい る注意力,持 続力,介 護技術 そ し

て愛情が,親 に代わ る専門家 によって提供 さ

れ るのでなければ,重 度重複障害者 のナイ ト

ヶアは危い ものになる.

最 後 の第37表 は,介 護者が世話で疲れた時

の回復方法の結果を示してい る .58.2%が 「ぐ

っす り眠る」 と回答 している結果からも,親 の

ナイ トケアの重い負担が裏づけ られる.ま た第

30表 一第32表 で重度重複障害児 の巣立 ちにつ

いての親 の考えを示 しているが,適 切な時機

に子離れで きる よ うな方策 として,デ イ アク

テ ィビティの場 の確保 とナイ トケアのサ ービ

スを講 じなければ ならない.親 子 の関係ゆ え

に30年 以上 も,昼 のみな らず夜 の介護を続け

る状態は改善が必要である.

③ 食 事

食事に関 しては第13表 ～第16表 に示す とお

りである.第14表 は食事 の世話の様子である

が,全 介助が3/4で,世 話 の必要 のな いの

は2.9%だ け であ る.第13表 の ように介護者

は母親 であるが,父 親 の1/3が 食 事 介助 に

参加 してい る.

食事 の内容は第15表 に示す ように,家 族 と

同 じ食事は29.3%だ け である.同 じだが食べ

やす く調理す るのは34.6%で あ る.特 別食 と

して,流 動食,や わ らか くつぶ した食事,き

ざみ食 もそれぞれ30名 ち か くあ り,こ れ らを

合わせると全体の2/5(41.3%)を 占める.一 日

三度の食事の支度,外 出時の特別食など,重 度

重複障害児 ・者を子 どもにもつ母親の食事にか

け る時間 と労力,そ して愛情は当事者 に しか

第13表 食事の世話をする人

(問〔7〕 ・該当項目すべて選択)

順位 食事の介護者 人 数
全員中
の 比

① 母 親

② 父 親

③ 祖母 ・祖父 ・その他

198名

74

29

95.2°/p

35.6

13.9

第14表 食 事 の 世 話

(問 〔8〕 ・1項 目選択)

順

位
介護の状況 項目内人 数

の 比

O

0

③

すべて手助けが必要

手で握れ る食物 は食べ る

が,手 助けが必要

こぼすが,ほ とんど自分

で食事を している

とくに世 話の必要はな

し・

150名72.1%

38

19

6

18.3

9.1

2.9

第15表 特別食を準備する必要

(問〔9〕 ・1項目選択)

順

位
特別食の状況

項目内人 数
の 比

0

0

0

④

家族 と同 じだが,食 べや

す く調理 に工夫

流動食に近 い食事

29名(13.9%)

きざみ食

29名(13.9%)

やわ らか くつぶ した食

事28名(13.5%)

特別食の必要な し

72名34.6%

86

61

41.3

29.3
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第16表 特別食を準備する必要(小 学生と成人の比較)

全体の

順 位
特 別 食 の 状 況

小学生の

人 数

小学生に

占める比

通所生の

人 数

通所生に

占める比

0

0

0

④

家族と同じで食べやすく調理に工夫

流動食に近い食事

きざみ食

やわらかくつぶした食事

特別食の必要なし

26名

14

13

19

24

so.o%

16.1

14.9

21.8

27.6

17名

11

7

3

9

37.0%

23.9

15.2

6.5

20.0

小学生人数87名 通所生人数46名

分 か らない苦労があ るだろ う.

第16表 は 年齢別の比較 であるが,年 齢が高

いほ ど,食 事が栄養補給へ の色彩が濃 くなる

よ うである.質 問項 目に注入栄養 を入れ なか

ったが,別 の課題がある と推察で きる.

④ 排泄 と風呂

第17表 ～ 第20表 は排泄,第21表 ～23表 は 風

呂について結果を示 している.

排 泄 の状況は第18表 に示すが,世 話 の必要

のないのは3.8%だ け で,大 半が世話が必要 で

ある.家 庭ではオム ツ使用64.9%(順 位 ①)

と夜 間はオ ムツ使用15.4%(順 位③)で オム

ツ使用 が多 い.家 族 と同 じ トイ レで全 介助

22.1%(順 位 ②)と 部分介助10.1%(順 位 ④)

な ど,オ ムツ以外では一般 トイ レを使用 して

い ることが分か る.第17表 の よ うに,父 親 の

排泄介助は2/5と 参加度が比較的高いが,ト

イ レへ の移動に とって父親 の参加が必要 なの

だろ う.

第22表 の ように,一 般的 な風 呂を使用 して

いる家族は9割 以上である.重 度 の運動機能

第17表 排 泄 の 介 護 者

(問〔10〕・該当項目すべて選択)

順位 排泄の介護者 人 数
全員中

の 比

O

O

③

母 親

父 親

祖母 ・祖父・その他

世話の必要はない

199名

85

25

8

95.7%

40.9

iz.0

3.8

第18表 排 泄 の 様 子

(問 〔11〕 ・該当項 目すべて選択)

順位 排泄の状況 人 数 鈩 毘

0

0

0

④

0

⑥

家庭 では オムツを使用

家族 が使 うトイレにつれて

いき,す べて手助け

夜 だけ,オ ムツを使用

家族が使 うトイ レにつれて

いき,部 分的に手助け

特別の トイ レ(障 害者 や高

齢者用)で,す べて手助け

自動洗浄式 トイ レを使 い,

衣服の上げ下げを手助け

家族が使 う トイ レで自分

で用がたせる

135名64.9%

46

32

21

13

2

8

22.1

15.4

10.1

6.2

1.0

3.8

第79表 排 泄 の 様 子(小 学生と成人の比較)

全体の
順 位 排 泄 の 状 況

小学生の
人 数

小学生に占
める比

通所生の
人 数

通所生に占
める比

0

0

0

④

0

⑥

家庭ではオム ツを使用

家族の トイ レですべて手助け

夜だけ,オ ムツを使用

家族の トイ レで部分的に手助け

障害者用ですべて手助け

自動洗浄式 トイ レ

家族の トイ レで自分でする

67名

16

17

3

3

0

0

77.0%

18.4

19.5

3.4

3.4

0.o

o.o

29名

9

5

3

7

0

0

63.0%

19.6

10.9

6.5

15.2

0.o

o.o

小学生人数87名 通所生人数46名
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第20表 特別の トイレの必要性

(問〔12〕)

特別の トイ レの必要性 特別のトイレの所有者(率)※

・)必要で鷺 糖
あ る11名(19,3%)

な い41名(71.9%)

無 回 答5名(8.8%)

2)必 要 ない132名(63.5%)

3)無 回 答17名(8.2%)

※所有率は,1)必 要であるとい う57名 中の率であ る.

第21表 風 呂 の 介 護 者

(問 〔13〕 ・該 当項 目すべて選択)

順位 風呂の介護者 人 数
全員中
の 比

① 母 親

② 父 親

③ 祖母・祖父・その他

世話の必要はない

184名

154

29

5

88.5%

74.0

13.9

2.4

第22表 風 呂 の 設 備

(問 〔14〕 ・1項 目選択)

順
位 使用 している風 呂 人数 野 箆

① 一般的な風呂

② 障害者用にくふうされた風呂

③ 流し場と湯舟に段差のない風呂

192名92.3%

83.8

62.9

第23表 特別の風呂の必要性

(問〔15〕)

特別の風呂の必要性 特別の風呂の所有者(率)※

・)必要である(48謝

あ る6名(59名)

な い81名(80.2%)

無 回 答14名(13.9%)

般 の家庭用風呂での介助は大変 であ る.第21

表 の ように風呂の介助に携わ る父親が3/4と

高 いのは,必 要 に迫 られて介助 してい るのだ

ろ うと推測 される.

排泄や風呂に関 しては,福 祉機器 の導入や

トイ レ ・風呂場 の改造 によって介助 の負担を

軽減できるはずであ る.障 害児本人 もオムツ

ではな くトイ レの使用が可能になるか も しれ

ない.住 宅事情や経済的 負担 との関係 で思 う

に任せ ない状況が結果に出てい る.

第20表 に示す ように,特 別な トイ レが必要

であ るとい う57名 の内で,持 ってないのは41

名(71.9%)で あ る.第23表 に示す よ うに,

特 別の風 呂を必要 としているのが101名 で あ

るのに,こ の内持 っていないのは81名(80.2

%)と い う数字になってい る.

福 祉機器の積極的導入 と同時に,昼 間の生

活の場 で風呂サービスが得 られ るシステムが

あれぽ,家 族 の介護 負担はい くぶん軽減 され,

本 人の清潔が保たれ るはずである.

⑤ 介護者の代替 え

これ までの結果か ら分か るよ うに,主 た る

介護者は母親である.介 護か ら離れ る場合 に

はど うしているのだろ うか.長 年,一 定 の介

護者(ほ とん どは母親)が 重度重複障害児 ・

者 のわが子 と密接な関係 を保 っているほ ど,

一 時的であれ介護 の中断は双方に とって重大

な問題 である.第24表 と第25表 は介護者の代

替えについて示す.

第24表 介護者が泊まりがけで

出かける時の代替え

(問〔16〕・該当項目すべて選択)

順
位 介護者宿泊の代替え 人数鈩 毘

2)必 要ない98名(47.1%)

3)無 回 答9名(4.3%)

※所有率は,1)必 要であるとい う101名 中の率である.

障害がある場合は,リ フト付きの障害者用の

風呂があるとか,せ めても介助者が障害児 ・

者 と共に湯舟に入ることができる大きさであ

るなら介助の負担は減少するであろうが,一

① 連れ合いが世話

② 出かけ ない ことに してい る

③ その時にな らないと分か らない

④ 子 どものき ょうだいが世話

⑤ シ ョー トステイを活用

⑥ その他

⑦ 親戚に頼む

⑧通所施設の職員や学校の先生に頼む

⑨ 近所の人・ボランティァに頼む

110名

73

52

34

25

rs

18

13

4

52.9%

35.1

25.0

16.3

ia.0

9.1

8.7

6.2

1.9
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第25表 介護者が急病の場合の代替え

(問〔17〕・該当項目すべて選択)

第27表 外 出時の交通手段

(問〔19〕・該当項目すべて選択)

順
位 介護者急病の代替え 人数舒 毘 順

位 交 通 手 段 人数舒毘

① 連れ合いが世話117名

② その時にな らない と分か らない87

③ シ ョー トステイを活用52

④ 親戚に頼む37

⑤ 通所施設 の職員や学校の先生辷頼む33

⑥ 子 どものき ょうだいが世話24

⑦ その他20

⑧ 近所の人 ・ボランテ ィァに頼む12

56.2%

41.8

25.0

17.8

15.9

11.5

9.6

5.8

① 自家用車187名89.9%

② 一般の タクシー5325.5

③ 電車やバスなど公共輸送機関3416.3

④ 福祉タクシー・ボランテ ィァの運転83.8

第28表 自 家 用 車 の 有 無

(問〔20〕・該当項目すべて選択)

順位 自家用車所有 人 数 全員中の比

第26表 介護者の代替えとしての

理想的な援助

(問〔18〕・2項 目以内選択)

燈 理想的介護者鰭 え飜 人数 禽轆

① あ る

② ボランティアの車

③ 借 りる

ない ・無回答

193名

8

4

6

sz.8%

3.8

1.9

2.9

① 受け入れ施設があ る166名79.8%

② ホームヘルパーの派遣7234.6

③ 訪問看護のサー ビス3818.3

④ ボランテ ィァの人に来 てもら う2210.6

第24表 の ように泊 ま りがけで出かけ る場合,

代 替え として家族(連 れ合い52.9%順 位 ①,

子 どもの兄弟姉妹16.3%順 位 ④,親 戚8.7%順

位 ⑦)が 頼 りである しか し泊 ま りがけでは

出かけない35.1%や そ の時 になってみなけれ

ぽ分か らない25.0%も 多 く,介 護者 の個人 と

しての生活 の自由が拘 束 され ている様子が う

かがtる.シ ョー トステイ(一 時入所)を 望

む者 も12.0%い るが,公 的サ ー ビスを利用 し

ようとい う親は少数派 である.

介 護者 の急病 な ど緊急 の場合を第25表 に 示

す が,家 族が頼 りである傾 向は同 じである.

シ ョー トステイ(緊 急一時保護)が25.0%,

通 所 施設や学校 に解決 を頼む15.9%が 増 えて

いる.し か しその時 になってみなければ分 か

らない とい う人 も2/5あ り,家 族依存の地域

サ ービスの一端 を証明 してい る.

では,理 想的 には どんな公的援助が得 られ

れぽ,介 護者 は泊 ま りがけで出か けた り,急

病 の場合な ど緊急時 の介護を心配 しな くてす.

む のだろ うか.第26表 に示す よ うに受 け入れ

施設 を望むのは全体 の4/5,日 常 的 な 家 事

のため のホームヘ ルパーの派遣1/3,訪 問看

護1/5,ボ ラ ンテ ィアの援助1/10と い う結

果 にな っている.

横 浜市の場合,シ ョー トステイ(一 時入所

・緊急一時保護)が 充実 してお り
,場 所 を問

わなけれ ぽこのサ ービスの利用が可能 である

事実が周知 され てい るので 「受け入れて くれ

る施設」 を犀ぶ人が多い と考 えられ る.

しか し理想的 には ホームヘルプ ・サ ービス

や訪問看護 あるいは ボラソテ ィアの援 助を

望むな ど,わ が子 である重度重複障害児の生

活を変えたが らない親 も多いこ とが分か る.

⑥ 移 動 手 段

重度重 複障害児 ・者の移動に とって交通手

段 の確保 は必須 である.第27表 に示す よ うに,

外 出 の手段は9割 が 自家用車 で圧倒的に多い.

第28表 の よ うに自家用車のある家庭は92.8%

で,高 い 自家用車保有率である.し か し常 に

運転がで きる人が いるとは限 らず,第29表 の

よ うに運転 で きるのは,父 親78.4%,母 親

74.5%,兄 弟 姉妹11.1%で あ る.

しか し第27裘 の ように,タ クシーの利用率

も25.5%と 高 く,電 車やパスな ども16.3%使

わ れているか ら,重 度 の障害者 に も一般 の乗
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り物を使 いやす くす る必要 もある.ま た車の

ない家庭や運転す る人がいない場合,輸 送の

ためにボ ランティアの車 とボラソティアの運

転に頼る人 も3.8%い る こ とも特 記す べきで

ある.行 動 の自由は交通手段の確保 がまず第

一である .

第30表 理想的な巣立ちの時期

(問〔22〕・1項 目選択)

第29表 運 転 す る 家 族

(問 〔21〕 ・該当項 目すべて選択)

觴 巣立ちの理想的躙 人数 募目箆

① 親が世話できなくなった時

② 成人式の頃

③ 高等部の卒業の頃

④ 親亡き後

無 回 答

102名49.0%

4421.2

3818.3

167.7

125.8

順位 運 転 者 人 数 全員中の比

① 父 親

② 母 親

③ 子 どものき ょうだい

④ その他 の家族

し、なし、●無回答

163名78.4%

15574.5

2311.1

73.4

73.4

第31表 巣 立 ち のた め の理 想 的 な サ ービ ス

(問 〔23〕 ・1項 目選択)

燈 巣立ちの理想的サービス 人数 野 毘

3重 度重複障害児 ・者の生活に関わる諸課

題

夜は家族と過ごし,昼 間通える0

施設

② 医療設備の整った入所施設

家庭的な施設から昼間に通える0

場がある

④ 衣食住の整った入所施設

93名44.7%

5325.5

4220,2

19 9.1

分析の焦点:今 ただちに介護に関わる問

題ではないが,周 辺領域や将来の課題 と

して重度重複障害児 ・者の生活に重大な

影響を及ぼすはずの問題をピックアップ

してみる.巣 立ち,施 設への要望,兄 弟

姉妹の関わ りなどであるが,加 えて,従

来あまり問題にされなかった重度重複障

害児 ・者の性に関する親の考え方も分析

してみる.

① 巣立ちの時機 とサポー ト

重度重複障害児 ・者 の巣立 ちの時機はいつ

であろ うか.

第30表 に 示す よ うに,親 の意識 としては,

多 い順 に,親 が世話できな くな った時49.0%

と半数 を占め,次 いで成人式の頃21.2%,高

等 部卒業 の頃18.3%で あ るが,親 亡 き後 とい

う回答 も7.7%あ り,回 答 で きなか った者 も

5.8%い た.兄 弟姉 妹が世話 で きな くな った

時 と答えた者は誰 もいなか った.

親 が世話 できな くな った時,あ るいは親亡

き後に子 どもの巣立 ちを考え ざるをえない者

が合わせ て56.7%と 半 数以上 に達 している.

青 年期の適切な時機に巣立 ちを促進す るには,

ど うして もナイ トケアの部分を引 き受け るサ

ー ビスが緊急であろ う
.家 庭が現在引 き受け

ているナイ トケアの様子 については,第11表

と第12表 で示 したが,家 族に代わ るナイ トケ

アのあ り方が課題であろ う.

では,親 は どのよ うなサ ービスや制度があ

れぽ子 どもが巣立 つ ことがで きる と考 えてい

るのか.結 果は第31表 に示すが,要 望 の多い

順に見 てい くと,夜 間は家族 と過 ご し昼間通
rる 施設44

.7%,医 療 設備 の整 った入所施設

25.5%,家 庭 的な施設か ら昼間通 う施設の組

み合わせ20.2%で あ る.衣 食住 の整 った入所

施設は9.1%と 少 ない.

年 齢に よる違 いがあ り,第32表 に示す よ う

に小学生では,夜 間は家族 と過 ごし昼 間通え

る施設を多 くが求め(48.3%),家 庭 的 な 施

設 か ら昼間通 う施設 の組み合 わせは 少 ない

(14.9%).し か し現 に通所 施設 に家庭か ら

通 ってい る成人が求め るのは この組み合わせ

型施設(32.6%)と 医 療 設備 の整 った施設

(32.6%)で あ る.
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第32表 巣立ちのための理想的なサービス(小 学生と成人の比較)

全体の順 位 巣立ちの理想的サ ービス 小学生の人 数 小学生に占
める比

通所生の
人 数

通所生に
占める比

0

0

0

④

夜は家族と過ごし,昼の通所施設

医療設備の整った入所施設

家庭的な施設から昼間に通える場

衣食住の整った入所施設

42名

20

13

19

48.3%

23.O

i4.s

21.8

10名

15

15

7

21.7%

32.6

32.6

15.2

小学生人数87名 通所生人数46名

小学生でも医療設備の整 った入所施設を求

める者は1/4程 度あ り(23.0%),重 症心

身障害児 ・者にとって医療 とのかかわ りは重

要な課題であることが分かる。医療の問題が

解決するなら,家 族 と共に過ごし昼間通 う施

設,あ るいは家庭的な施設か ら昼間通 う施設

の組み合わせを望む.

② 望ましい入所施設

入所施設を利用するな ら何を優先したいか

を示すめが第33表 である.

病院のような雰囲気 よりは家庭的な介護を

する施設を望む者が半数いる.次 に,昼 間通

える施設を持つ入所型施設を1/3が 望む.

3番 目が,親 や兄弟姉妹が自由に出入 りし宿

泊できる施設31.7%で あるが,入 所施設を利

用することになっても家族の絆を求めている

と解釈でき,こ の気持ちを施設側は大切にし

たいものである.医 師や看護婦が常駐 してい

る施設は27.9%で あるが,こ こでも医療を求

めている者が1/4以 上いることが分かる.

さらに,人 としてのは じらいやふつ うの気

第33表 望 ま しい 入所 型 の 施 設

(問 〔24〕 ・2項 目選択)

順位 理想的入所施設の条件 人数 鈩 毘

病院のよ うな雰囲気 よりは,家0

族的な介護

家庭的な施設か ら昼間に通 える0

場がある

親がき ょうだいが 自由に出入 り0

し宿泊できる

医師や看護婦が24時 間,待 機 し④

ている

人 としてのは じらいやふつ うの0

気持ちを汲む

映画,ス ポーツ観戦,買 い物,⑥

外食な ど外 出の機会があ る

音楽,ド ラマ,創 作な ど子 ども0

の興味を伸ばす機会があ る

105名50.5%

67

66

58

28

26

20

32.2

31.7

27.9

13.5

12.5

9.6

持ちを汲む13.5%,外 出 の機会が ある12.5%,

趣 味 を伸ぽす9.6%も あ る.人 間としての尊厳

と自由を望む親 も少 なか らずお り,施 設内の

生活条件やデイ アクテ ィビテイについて詳細

な ニーズを確かめ る必要があ るだろ う.

年 齢 による比較は第34表 に示す とお りで,

第34表 望 ましい入所型の施設(小 学生と成人の比較)

全体の
順 位

理想的入所施設の条件
小学生の
人 数

小学生に占
める比

通所生の
人 数

通所生に
占める比

0

0

③

④

0

⑥

0

病院的雰囲気より家族的な介護

家庭的施設から昼間に通える場

親きょうだいが自由に出入り宿泊できる

医師や看護婦が24時間待機している

はじらいやふつうの気持ちを汲む

外出の機会がある

興味を伸ぽす機会がある

43名

25

25

23

10

6

11

49.4%

28.7

28.7

26.4

11.5

6.9

12.6

24名

25

5

16

3

6

4

52.2%

54.3

10.9

,;

6.5

13.0

8.7

小学生人数87名 通所生人数46名
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第35表 性 の 認 識

(問 〔25〕 ・項 目ごとに1つ だけ選択)

項目番号 性 の 考 え 回 答 人 数 各項目内の比

1 一 女ら一 一 一 聴
147名

45

9

7

70.70

21.6

4.3

3.4

2 一 一 一 一 嚥
回1

38名

54

98

17

18.3%

26.0

47.1

8.2

3 一 一 一 二 麟
94名

88

7

18

45.2%

42.3

3.4

8.7

両 者 共に病 院的雰囲気 よ りも家庭的介護 を半

数が求め るとい う共通の ニーズをもちなが ら

も,年 齢に よる差が 出て きている.成 人では,

昼 間通 える施設 を持 つ入所施設 がやは り半数

以上(54.3%),医 療 関係者 の待機 してい る

施設(34.8%),外 出 の機会があ る(13.0%)

と続 いている.

小 学生 では,親 や 兄弟姉妹が 自由に出入 り

宿泊で きる施設が28.7%も あ り,入 所施設が

小児病 棟的な病 院管理体制か ら,家 族の絆を

大切にで きる場へ の転換を求め てい るといえ

る.

③ 男性性 と女性性

重度重複障害児 ・者 のわが子 に対 して親は,

広 い意味 での性についてどの よ うに考 えてい

るだろ うか.第35表 に あるよ うに3項 目につ

いて,は い ・どち らで もない ・いいえ,と い

ったいずれかを選択 して もらった.

男 らしい服装や女 らしい服装に気を配 って

いる(項 目1)70.7%(「 どち らともいえな

い」21.6%),思 春期 になれぽ性 の 目覚め を尊

重 してや りたい(項 目3)45.2%(「 ど ち ら

ともいえない」42.3%)と い う結果であ る.

9割 前 後が男性性 あるいは女性性 に対 して配

慮 しているか,あ るいは少な くとも中性 とし

てわが子を見ていない と推測できる.男 性 と

して女性 として子 どもを考えない(項 目2)

とい う否定文 の質 問に対 して,そ の とお りだ

考えない とい うのは18.3%で あ ることか らも,

この結果 に矛盾 がないことが分か る.

親 のこれ らの気持 ちを汲むのであれぽ,入

所 施設 で行われがちの人前でのオムツ交換や

ず らっと並んだ戸のない トイ レでの排泄,そ

して人前 での着替 えな どは慎 まなけれぽ なら

ないであろ う.ま た,全 員が ト`レーナー姿 と

い うの も考 えものであ る.

④ 兄弟姉妹 の生 き方

重度重複障害児 ・者の兄弟姉妹に対 して親

は どんな気持 ちを抱いているだろ うか.

第36表 に結果 を示す よ うに,4項 目につ い

て,は い ・どち らでもない ・いいえ,と いっ

たいずれかを選択す る方法 を とった.

兄弟姉妹が生涯 にわた って重度重複障害児

・者 の世話を してほ しいと思 う者は6名 だけ

で,逆 にそ うは思わ ないとい う者は94名 で圧

倒的 に多 い.次 に兄弟姉妹は 自分 の道を歩ん

でほ しい とい う親は131名 で や は り多 く,そ

うは思わ ない とい う者はわずか に6名 である.

兄 弟姉妹は障害児の よき理解者 であ り協力者

であ り続 けてほ しい と考 える親は多 く125名

.・



第36表 き ょ う だ い に 望 む こ と

(問 〔26〕 ・項 目ごとに1つ だけ選択)

項目番号 き ょ うだ い へ の 期 待 回 答 人 数 各項目内の比

1 一 一 一 一7憬
回1

6名

44

94

61

2.9%

21.2

45.2

29.3

2 自分… 進んでほ・い一 囀

131名

1s

6

12

63.0%

8.7

2.9

5.8

3 一 一 一 一一 麟
125名

28

6

io

so.i%

13.5

2.9

4.8

4 一 一 一一 一 麟
130名

25

4

10

62.5%

12.0

1.9

4.8

第37表 世話で疲れた時の回復方法

(問〔27〕・2項目選択)

順
位 疲 労 回 復方法 人数 鈩 毘

① ぐっすり眠る

② 外出をして気分転換をはかる

③ 親しい友人と話をする

④ 障害の子どもの親同志で話をする

⑤ 趣味に力を入れる

⑥ その他

121名

86

n

41

36

8

58.2%

41.3

34.1

19.7

17.3

3.8

である.親 自身のよき理解者であり協力者で

あり続けてほ しい親はやは り多く130名 であ

る.

兄弟姉妹には自分の道を歩んでほ しいが,

障害児にとっても親にとってもよき理解者で

協力者であってほ しいとい う複雑な気持ちが

表現されている.現 実には兄弟姉妹は自分だ

けの道を歩むのは難 しいであろ う.

第5表 で兄弟姉妹が親の心の支えであると

回答 した者が79名(38.0%)も いるし,実 際

面 でも第24表 と第25表 に 見た ように,代 替f

の介護者 として年長者や成人の兄弟姉妹がそ

の任 を果たす者 が1割 以上いるこ とにも,そ

の一端が表 われ ている.

⑤ 疲れ を癒す方法

介護者 であ る親は どのよ うに介護 の疲れを

癒 してい るか を示す のが第37表 で ある.ま ず

は ぐっす り眠 る58.2%,次 は外 出 して気分転

換を図 る41.3%が 多 い.親 しい友人 との会話

34ユ%や 障 害 の子 どものい る親 同士 の会話

19.7%も あ り,会 話はカタルシス効果 を もっ

てい るようである.眠 る ・外出 ・会 話 とい っ

た,贅 沢では ないや りかた の介護の疲れ の癒

しや気分転換 のために,親 を一時的 にで も介

護か ら解放 し,息 ぬ きをす るサ ービス(レ ス

パイ ト・サ ー ビス)を 提供 しなけれぽ ならな

い.
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N考 察

考察の重点:医 療及び訓練の意義を問い

直 し,福 祉 との融合を図る

重度の運動機能障害と重 ・中度の精神遅滞

を併せ もつ障害児を,家 庭で介護する親に と

って,医 療 と密接にかかわ らざるをえない.

3/4が 受け入れ病院が決まっており,1/3が

昼夜を問わずいつでも診てくれた り相談にの

って くれる医師がいることにも証明されてい

る.

医療は文字どお り命綱の役割を担っている

といえるが,成 人の重症心身障害者が普通の

生活を継続す るには,簡 単な病気なら近所で

診てくれる医師が少ないし,容 変が変化 した

場合の受け入れ病院が決まっていないものも

多い.こ れ らの障害者を支える医療の拠点と

して,現 在の重症心身障害児施設が役割を担

えないだろうか.

入所施設にわが子が入るとしたら,ど のよ

うな施設であってほ しいか という親の願いと

して,医 師や看護婦が常駐する施設 という答

が1/4以 上を占め,と くに成人では1/3以

上に達 している.医 療の重要性を認めながら

も,医 療優先とい うよりは家庭的介護 との二

人三脚,あ るいは昼間通える施設 との結合型

など,生 活の場としての施設のあり方に多様

性が求められているのも事実である.と くに

児童では親や兄弟姉妹が自由に出入 りし,宿

泊できる施設を望む声も大きい.施 設であっ

ても家族の絆を大切にしたい.

75%が ナイ トケアを必要 としてお り,連 日

連夜続 く親の介護の大変 さを思 う時,介 護へ

の医師,看 護婦,PT,OTな どの専門家から

の助言や指導の意義を改めて認識しなければ

ならない.ナ イトケアで,例 えぽ,睡 眠をとり

やすいように体位を変える34%,て んかん発

作の処置22%,痰 がつまりやすいので注意す

る15%な どは,こ れに該当する.な るべく長

く,地 域に暮らし,自 宅に住み,人 間的な生

活を維持するには,医 療 ・訓練関係者のサポ
ートが不可欠で,そ の余地はまだ残されてい

る.

親が介護ができなくなって,子 どもを手放

すのではな く,青 年期の適切な時機に,医 療

と介護力そ して人権尊重に裏づけられたナイ

トケアを引き受けるサービスを考えなければ

ならない.

一方,昼 夜のケアで食事を例にとるなら,

全介助 と半介助が88%を 占めている.OTや

STに よるポジシ ョニソグの指導や訓練,器

具の工夫などにより,重 度重複障害児 ・者は

自立の程度が促進 され,介 護者は介護しやす

くなる可能性を残 している.家 庭における食

事の内容は,流 動食 ・やわらか くつぶした食

事 ・きざみ食を合わせると41%を 占めており,

とくに訓練関係者の協力V'よ り,ゆ たかな食

事を安全に摂るための訓練や指導が待たれる.

注入栄養の場合はなおさらである.

風呂に関しても特別な風呂を必要としてい

る率が半数であるが,も っていない家庭がそ

の8割 以上である.つ まり必要なのにもって

いないとい う家庭が大半なのが現状である.

経費や持ち家かどうかの問題などもあるが,

PTや 建築士 との連携により,家 族の多大な

犠牲によって重度重複障害児 ・者の清潔が保

たれるとい う矛盾を解決する道はある.

この調査か ら結論を導 き出せぽ,重 症心身

障害児 ・者への医療及び訓練は,歩 行やADL

の完全自立を目標とす ることは難題であるが,

まずは生命を守 り,か つ生活の質を改善し,

生活領域を拡大し,結 局は,障 害児 ・者自身

の人間としての尊厳を守ることに寄与するは

ずである.逆 に言えぽ,医 療及び訓練の軽視

は,生 命維持や人間性に対する危機感を助長

するものである.調 査の結果か ら,医 療と福

祉は対立するのではなく,地 域サービスの充

実とともに,そ こにおける医療及び訓練の意

義を再度問い直さなけれぽならないとい う事

実が示された.

しか し残念なことに,こ のように障害の重

い子どもを育てている過程で,失 望させ られ
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た人の筆頭が医師で,次 に児童相談所や福祉

事務所の職員,そ して3位 が学校の先生が挙

げられていることである.医 師と児童相談所

や福祉事務所の職員は勇気づけられた人数 よ

りも失望 させられた人数のほうが多いのであ

る.

重 度重複障害児 ・者の人間性を回復する

には,専 門家が信頼に値する技術 と人格を身

につけ,経 験豊かな介護者である親を,重 度

重複障害児 ・者の生活をサポートする仲間と

して招き入れる覚悟が必要である.

制度 として別個 に歩んできた在宅 と施設

(病院を含む)が,協 調 と共存を進めなけ

れぽならない.こ の調査結果には,重 度重複

障害者が年齢にふさわしいふつ うの生活を推

進するためのヒソ トが提供されている.

Vま と め

重度重複障害児 ・者(身 体障害者手帳1～

2級 と重度および中度の精神遅滞を併せ もつ

障害.重 症心身障害を含む)が 年齢にふさわ

しい通常の生活を送るためには,い かなる人

的 ・物理的条件を整備すべきかを探る.在 宅

の重度重複障害児 ・者を介護する親へのアン

ケート調査を通 して,現 状を分析し,今 後望

まれる課題解決への資料を提供する.

学校教育を受けている児童 ・生徒162名 と

更生施設に通所する成人46名 の合計208名 の

親を対象とし,『 日頃,お 子さんにっいて考

えること』とい うアンケー トを実施 した.ア

ンケー トは27項 目の設問か らな り,A.介 護

者である親の人間関係,B.日 常的かつ直接

的な介護の状況,C.生 活に関わる諸課題,

といった3つ の領域に大別される.

アンケートの結果を分析 して,特 徴的な側

面を次に列挙 し,ま とめとする.

a介 護者である親は,い かなる人間関係で

生きているのだろうか.親 の心の支えは,ま

ず連れ合いそして障害児の兄弟姉妹である.

家族以外では,同 じように障害児を もつ親が

多い.学 校教育中の児童であっても学校の先

生は少ない.し か し成人施設では職員が心の

支えになっている.

家庭の外の出会いにおいて,勇 気づけられ

た人としては,圧 倒的に同じように障害児をも

っ親である.専 門家と呼ぽれる人の数値は下

がる.

失望 させられた人との関係で見 ると,医 師

に勇気づけられた44名 に対 し失望 させ られた

69名,児 童相談所や福祉事務所の職員に勇気

づけられた25名 に対し失望させ られた54名 と

い う数字が出ている.危 機的状況にある親を

支える専門家の共感的理解 と技術が求められ

る.

b日 常の介護の状況をまとめてみよう.家

庭で重症心身障害児 ・者を世話 していて心配

なのは医療の対応である.受 け入れ病院が決

まっている家庭は全体としては3/4(73%)で

あるが,児 童は横浜市の場合には県立子ども医

療セソターがあるので,85%と いう高い比率を

示 しているのに対 して,成 人は52%と 低 く,

成人の重度重複障害者(重 症心身障害者を含

む)へ の対応ができる医療拠点が必要である.

日常的には,近 所に診療 してくれる医師が

いるのは全体 として80%に 達 している.児 童

では90%で あるのに対 し,成 人は61%と 差が

ある,町 の小児科医の意識が良い意味で変容

したと言えると同時に,成 人の重度重複障

害者にとっては軽い病気でも地域の医師が対

応 しない(で きない)と い う状況 もある.

昼夜を問わず相談にのった り診療してもら

える医師も,児 童で33%,成 人で44%あ り,

医療機関とは比較的密接な関係 と対応があっ

て,地 域での生活が保たれるという結果を示

している.

大半がナイ トケアを必要 とし,主 たる介護

者は母親であるが補助的に2/5の 父親も参加

している.オ ムツの交換あるいは トイレに連

れていくとい う排泄関係が圧倒的に多 く,全

調査者の2/3に 達 している.体 位を変える

34%,て んかん発作の処置22%,痰 がつま り

やすいので注意15%,ぜ んそく発作が生 じた

ときの処置など,命 に関わる介護もある.ケ

アの種類が重複 している場合 もあって,介 護
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者 の眠 りを浅 く,寸 断 している.親 が介護 の

疲れを癒す には 「ぐっす り眠 る」 とい う回答

を した者が58%い る ことに も関連する.

c食 事 で全介助 と大半 の介助を必要 とす る

者は90%を 占め,し か も流動食 ・つぶ し食 ・

きざみ食を合わせ る と41%に な り,食 事 の支

度 と介助に母親 は多大な時間 と労力を割いて

いることが推察 できる .

排 泄に関 しては オムツ使用が多 く,家 庭 で

は オムツ使用(65%)や 夜 間 の オ ム ツ使 用

(15%)と い う結果 である.ト イ レに連れ て

い く介助の労力が大変であ るが,特 別な トイ

レがほ しい とい う57名 の うち持 っていない家

庭が7割 である.本 人をオム ツか ら解放す る

ために も使いやす い トイ レの導入が緊急 であ

る.

風 呂は一般用を使用 している家庭 が92%で

あ る.特 別 な風 呂や改造 を望む101名 中 で,

現 にある者は6名 だけである.父 親の介助 の

参加度は,風 呂〉排泄 〉食事 の順で高 く,風

呂に関 しては父親 の介助は3/4に 達 ずるが,

必 要に迫 られ て動か ざるをえないのだろ う.

d介 護者 の代替 えであ るが,連 れ合い,障

害児の兄弟姉妹,親 戚な ど身内が頼 りである

が,泊 ま りがけ では出か けない35%,そ の時

にな ってみ なけれぽわか らない25%と い う回

答 もあ り,公 的サ ービスであ る一時 入所を利

用 とい うのは12%だ け である.緊 急 の場合を

見てみ ると,や は り家族が頼 りである し,そ

の時になってみなけれぽ分か らないとい う親

も42%い るが,公 的サービス(緊 急一時保護)

の利用が25%と 多 くなる.

どのよ うな公的援助があれ ぽ,介 護者 の代

替 えが可能か とい うと,受 け入れ施設がある

(80%)と い う回答が多いが,こ のサ ービス

が整 ってい る横浜 とい う土地柄を反映 してい

る.し か しホームヘルパーの派遣(35%)や

訪 問看護(18%)も 望 まれてお り,子 どもの

日常 環境を変えた くない気持ちが表われてい

る.

e大 人 としてわが子が巣立 つ時機 として,

親 が世話で きな くなった時が49%と 半 数で,

親亡き後 も8%あ る.重 度重複障害者の巣立

ちを青年期に促進するためには,昼 間通える

施設の充実とともに,ナイトケアを引き受ける

施設の設置を急がなけれぽならない.

どのようなサポートがあれぽ巣立ちが可能

だと考えられるかであるが,夜 間は家族と共

に過ごし昼間通 う施設45%,医 療設備の整 っ

た入所施設26%,家 庭的な施設か ら昼間通 う

施設の組み合わせ20%,衣 食住の整った入所

施設9%の 順である.子 どもの年齢による差

があ り,成 人では,医 療設備の整った入所施

設33%と 家庭的施設から昼間通 う施設の組み

合わせ33%を 望む者が多い.

入所施設を利用するとなれぽ,優 先させた

い条件を多い順に列挙すると,家 庭的介護を

する施設51%,昼 間通える施設のある入所施

設32%,家 族が自由に出入 りし宿泊できる施

設32%,医 師や看護婦が常駐する施設28%な

どとなっている.

年齢的な差があり,家族的な介護を望むとい

う共通の特徴はあるものの,成 人では昼間通

える施設のある入所施設と医師や看護婦が常

駐する施設を望む ものが目立つ.

f調 査結果で残された諸問題を,こ こにま

とめて書いてみる.思 春期の性の目覚めを尊

重したい45%,男 性らしい ・女性らしい服装

に配慮 している71%と,積 極的に答えている.

逆にこれ らを考慮 しない親は3～4%程 度で

ある.

障害児の兄弟姉妹に対する親の考え方は,

自分の道を歩んでほしいが,障 害児にとって

も親にとってもよき理解者であり協力者であ

ってほ しいと願っている.複 雑な親の心理を

表現 している.障 害の子の兄弟姉妹を心の支

えにしている親も多く,実 際介護で助けられ

ている場合もある.

親は介護の疲れを癒すために,睡 眠 ・外出
・会話 といったささやかな回復方法を実行し

ている.親 の息ぬき(レ スパイ ト)の 機会を

増や したいものである.
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(ア ンケー トのお願い) 日 頃 、 お 子 さ ん に っ い て 考 え る こ と

① この アソケー トに記入 して下 さっているのは,ど なたですか?

お子 さん との関係をお しえて下さい.()内 で当て は まる方を丸で囲んで下 さい.

(母親 ・父親 ・その他 どなたですか?)

② お子 さんについて記入 して下 さい.

1.性 別(男 ・女)

2.年 齢(小 学生 ・中学生 ・高校生 ・中学校また は高校卒で10代 ・20代 ・30代 ・40代)

3.教 育(在 学中 ・中学校(中 学部)卒 業 ・高校(高 等部)卒 業 ・その他)

4.障 害の原因(障 害名を書 いて下 さい)

5.身 体障害者手帳()

6.精 神遅滞があ ります か(精 神遅滞はない ・軽 い精神遅滞 ・中 くらい ・重い)

③ 家 族構成を,お 子 さんか らの関係でお しえて くだ さい.

1.同 居 されてい る方をすべてお しえて ください

(父親_歳 ・母親_歳 ・祖 父_歳 ・祖母 歳 ・兄_人 ・姉

弟 _人 ・妹_人 ・他に同居されている方があ ったら書 いて下 さい

(

人 ・

)

2.こ れらのご家族で,病 気や高齢などのために介助の必要な方がいらっしゃいます

か?

(どなたですか?)

④ お父 さんの仕事は何ですか?

()内 に丸をつけて下さい

()1.勤 め人 ・サ ラ リーマ ン

()2.自 営業

()3.そ の他

⑤ お母 さんは,収 入につながる仕事を していますか?

当ては まる項 目を選 んで,()内 に丸をつけて下 さい

()1。 フル タイムの仕事を している

()2.自 営業

()3.パ ー トの仕事 をしてい る

()4.仕 事 はない

それでは,次 のアンケー トに答えて下 さい

〔1〕 お子 さんを育てていて,心 の支え となるのは誰ですか?

()に,2つ 以 内丸をつけて下さい

()1.子 どもが通 う施設の職員

()2.子 どもが通 う学校の先生

()3.連 れ合 い(夫 ・妻)

()4.子 どもの き ょうだい

()5.ボ ランテ ィァ

()6.同 じよ うに障害 の子 のいる親

7.そ の他の人(誰 ですか?

〔2〕 これ までに,勇 気づけ られた人は誰 ですか?

()に,2つ 以内丸 をつけて下さい

()i.施 設の指導 員

()2.学 校の先生

()3.医 師

()4.PT,OT,養 護 ・訓練の先生 など訓練の専門家

()5.児 童相談所や福祉事務所 の職員

()6.同 じよ うに障害の子のいる親

7.そ の他の人(誰 ですか?

〔3〕 逆 に,こ れ までに失望させ られた人は誰 ですか?

()に,2つ 以内丸をつけて下 さい

()1.施 設の指 導員

()2.学 校の先生

()3.医 師

()4.PT,OT,養 護 ・訓練の先生 など訓練の専門家

()5.児 童相談所や福祉事務所 の職員

()6.同 じよ うに障害の子のいる親

7.そ の他の人(誰 ですか?

)

)

)
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〔4〕 お子 さんの医療について うか がいます。

各項 目ごとに,()内 で,当 ては まるほ うを丸で囲んで下さい

1.近 所に診療時間内な ら診 て くれ る医師が いますか?(い る ・いない)

2.昼 夜を問わず,い つで も診て くれた り,相 談にの って くれ る医師がいますか?

(い る 。いない)

3.容 態が変化 した とき受け入れて くれる病院が決 まっていますか?

(ある ・ない)

4.家 で,お 子 さんについて救急車を頼 んだ ことがあ りますか?(あ る ・ない)

5.保 健所か らの巡回看護や訪問看護を受けた ことがあ りますか?

(ある ・ない)

6.お 子さんの医療について,他 に協 力が得 られる人や機関は どこですか?

(書いて下 さい)

〔5〕 夜間に,家 庭でお子 さんの世 話をされ る方はどなたですか?

()内 に,当 ては まる方すべ てに丸をつけて下 さい

()1.母 親

()2.父 親

()3.祖 母 または祖父

()4.他 に世話をな さる方がいらした ら書 いて下 さい

(

()5.と くに世話 の必要はない

〔6〕 夜間の,お 子さんの世話 とは何 ですか?

()内 に,当 ては まる方すべてに丸をつけ て下 さい

()1.オ ム ツを取 り替え る

()2.ト イ レに連れてい く

()3.て んか んの発作が生 じた場合に処置す る

()4.痰 がつ ま りやすいので,注 意を払 ってい る

()5.ぜ んそ くの発作が生 じやすいので,注 意を払っている

()6.睡 眠を と りやすいよ うに体位を変 える

()7.夜 間に動 き回 ることがあ るので,つ いている

()8.他 に夜間に必要 な世話を書いて下 さい

C

()9.と くに,夜 間は世話を必要 としない

)

)

〔7〕 家庭においてお子 さんの食事 の世話をな さるのは どなたですか?

()内 に,当 ては まる方すべてに丸をつけて下 さい

()1.母 親

()2.父 親

()3.祖 母 または祖父

()4.他 に世話をなさる方がい らした ら書いて下 さい

C

()5.自 分で食事 をとるので,と くに世話の必要はない

〔8〕 食事について,ど んな世話が必要ですか?

()内 に,当 て はまるお世話を1つ だけ丸をつけ て下 さい

()1.す べて手助けが必要

()2.手 で握れ る食物は 自分で食べ るが,多 くは手助けが必要

()3.こ ぼ した りす るが,ほ とん ど自分で食事を してい る

()4.自 分で食事を とるので,と くに世話の必要はない

〔9〕 お子さんのために特別 の食事を準備 する必要があ りますか?

()内 に,当 てはまるお世話を1つ だけ丸をつけて下さい

()1.流 動食に近 い食事

()2.や わ らか くつぶ した食事

()3.き ざみ食

()4.家 族とほとんど同 じだが,食 べやす く調理 に工夫をする

()5.特 別な食事を準備することはない

〔10〕 家庭 において排泄の世話をなさるのは どなたですか?

()内 に,当 ては まる方すべてに丸をつけて下 さい

()1.母 親

()2.父 親

()3.祖 母 または祖父

()4.他 に世話をなさる方がい らしたら書いて下 さい

(

()5,と くに世 話の必要はない

)

)
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〔11〕 排泄の様子について教えて下さい.

()内 に,当 ては まるものすべ てに丸をつけて下さい

()1.家 庭では,オ ムツを使用 している

()2.夜 だけ,オ ムツを使用 して いる

()3.特 別の トイ レ(障 害者や高齢者用)で,す べて手助けをする

()4.自 動洗浄式 トイ レを使 ってい るので,衣 服 の上げ下げだけを手助けす る

()5.家 族が使 うの と同 じトイ レにつれていって,す べて手助けをす る

()6.家 族が使 うの と同 じトイ レにつれていって,部 分的に手助けをす る

()7.家 族が使 うのと同 じトイレで 自分で用がたせ る

〔12〕

C

(

特別の トイ レを必要 と しますか?

)1.必 要 である ⇒(も っている ・もって いない)

)2.必 要 ない

〔13〕 家庭において風 呂の世話をなさるのは どなたですか?

()内 に,当 ては まる方すべてに丸をつけて下 さい

()1.母 親

()2.父 親

()3,祖 母 または祖父

()4.他 に世話をな さる方がいらした ら書いて下 さい

C

()5.と くに世話の必要はない

〔14〕 家庭では,ど の ような風呂を使 っていますか?

()内 に,当 てはまる ものを1つ だけ丸をつけて下 さい

()1.障 害者用に くふ うされた装置のある風 呂

()2.流 し場 と湯舟 に段差のない風呂

()3.一 般的な風呂

(15)

(

C

特別の風呂の装置 を必要 としますか?

)1.必 要である ⇒(も っている ・もっていない)

)2.必 要ない

)

〔16〕 お子 さんの世話を されている方 が泊 りがけで出かけ る時は、 どうされ ますか?

()内 に,当 てはまるものはすべて,丸 をつけ て下 さい

()1.連 れ合いが世話をす る

()2・ 親戚 を頼む

()3.子 どもの き ょうだいが世話がで きる

()4。 近所の人が世話を して くれ る

()5.シ ョー トステイを活用す る

()6.ボ ランテ ィァの人に来て もらう

()7.通 所施設 の職員や学校の先生 に頼む

()8.出 かけないことに している

()9.そ の時に なってみない と分か らない

()10.そ の他の方法があ りま したら書いて下さい

()

〔17〕 お子 さんを世話 されている方が急病な どの場合,ど うするか考 えてい ますか?

()内 に,当 てはまるものはすべて,丸 をつけて下 さい

()1.連 れ合いが世話をする

()2.親 戚を頼む

()3.子 どものき ょうだ いが世話ができる

()4.近 所の人に頼む

()5.シ ョー トステイを活用する

()6.ボ ランテ ィァの人に来て もらう

()7.通 所施設 の職員や学校の先生に頼む

()8.そ の時 になってみないと分か らない

()9.そ の他の方法があ りま した ら書いて下さい

()

〔18〕 世話 されてい る方が,泊 ま りがけで出かけ なければな らない時や急病の時,理 想

的には どんな援助があれば よいと,考 えられ ますか?

()内 に,二 つ以 内,丸 をつけて下 さい

()1.受 け入れて くれ る施設がある

()2.日 常的 な家事をみて くれるホームヘルパーの派遣

()3.医 療面 を看て くれ る訪問看護のサ ービス

()4。 ボラ ンティァの人に来 てもらう
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〔19〕 お子さんと外 出す る場合,ど のよ うな交通機 関を使われ ますか?

()内 に,当 ては まるものはすべて,丸 をつけ て下 さい

()1.電 車やバ スな ど,ふ つ うの公共輸送機関

()2.一 般の タクシー

()3.福 祉 タクシー

()4.自 家用車

()5.ボ ラγテ ィァの人による車の運転

6.そ の他の交通 手段があ りましたら書 いて下 さい

(

〔20〕 自家用車を もっていますか?

当ては まる項 目を選 んで,()内 に丸をつけて下さい

()1.も っている

()2.な いが,必 要 な場合に借 りる

()3・ ボラソテ ィァの人に よる車

()4.も っていない

〔21〕 車を運転す る家族は どなたですか?

運転する方すべてについて,()内 に丸 をつけて下 さい

く どなた も運転 しない場合は,と ば して下 さい 〉

()1.父 親

()2.母 親

()3.子 どものき ょうだい

()4.そ の他の家族

)

〔22〕 理想的には,い つ,子 どもの巣立 ち(子 どもさんが大人 として生 きる時)を 望み

ますか?

()内 に1つ だけ丸をつけて下 さい

()1.高 等部の卒業の頃

()2.成 人式の頃

()3.親 が世話で きな くなった時

()4.親 亡 き後

()5.き ょうだいが世話がで きな くなった時

()6.小 さい頃から施設で生活 している

〔23〕 理想的には,ど んなサ ービスや制度があれぽ巣立 ち(子 どもさんが大人 として生

きる時)が できると思い ますか?

()内 に1つ だけ丸をつけ て下 さい

()1.医 療設備の整 った施設(24時 間世話 を して もらえる)が あれば よい

()2.衣 食住の整 った施設(24時 間世話 を して もらえる)が あれぽ よい

()3.夜 間は家族 と一緒に過 ごし,昼 間通え る通所タイプの施設があればよい

()4.家 庭的 な施設か ら,昼 間に通 える場があれぽよい

〔24〕 もし入所型の施設に入る とした ら,ど の ようなサービスを望み ますか?

とくに望 まれ る項 目を選 んで,()に2つ だけ丸をつけて下 さい

()1.医 師や看護婦 が24時 間,待 機 してい る

()2.病 院の ような雰囲気 よ りは,家 族的な介護がなされ る

()3.音 楽,ド ラマ,創 作な ど子 どもの興味を伸 ばす機会がある

()4.親 やき ょうだいが 自由に出入 りした り,宿 泊で きる

()5.個 室や4～5人 の居室 が使えて,選 択 の幅が ある

()6.映 画,ス ポ ーツ観戦,買 い物,外 食 など外に出かける機会があ る

()7.人 と してのは じらいやふつ うの気持 ちを汲んで くれる

()8.家 庭的な施設か ら,昼 間に通える場があれば よい

()9.ボ ランテ ィァを快 く受け入れ,子 どもたちと仲 良 くな る機会がある

10.他 に望 まれ るサ ービスがあ りました ら書 いて下 さい

〔25〕 親 として,お 子 さんの性についてどの ように考えられ ますか?

各項 目ごとに,()内 のあては まる答を1つ だけ,丸 で囲んで下 さい

1.男 らレい服装 とか,あ るいは女 らしい服装 に気を配 っている

(は い ・どちら ともいえない ・いいえ)

2.男 性 と して,あ るいは女性 として子 どもをあ ま り考えない

(はい ・どちらともいえない ・いいえ)

3.思 春期になれぽ,性 の 目覚めを尊重 してや りたい

(はい ・どちらともいえない 。いいえ)



〔26〕 親 として,お 子 さんの き ょうだいに何 を望 まれ ますか?

各項 目ごとに,()内 のあては まる答 を1つ だけ,丸 で囲んで下 さい

<一 人 っ子の場合は,こ の間を とば して下 さい>

1.き ょうだいは,生 涯 にわた って障害の子の世話を してほ しい

(そ う思 う ・どち らともいえない ・そ う思わない)

2.き ょうだいは,自 分(た ち)の 道 を進 んでほ しい

(そ う思 う・どち らともいえない ・そ う思わ ない)

3.き ょうだいは,障 害の子の よき理解者であ り協力者 であ り続けてほ しい

(そ う思 う・どちらともいえない ・そ う思わない)

4.き ょうだいは,親 に とって よき理解者であ り協力者 であ ってほ しい

(そ う思 う ・どちらともいえない ・そ う思わない)

〔27〕 お子さんの世話で疲れた時,ど の よ うに して回復 されてい ますか?

()内 の あては まる答を,2つ 以内丸をつけ て下 さい

()1.ぐ っす り眠 る

()2.親 しい友人 と,取 りとめのない話を して気分転換をはかる

()3.思 い きって,外 出を して気分転換をはかる

()4趣 味に力を入れ る

()5同 じように障害の子 どものいる親 同志で話をする

6他 に有効な回復方法があ りま したら,書 いて下 さい
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