
2023/6/29

1

重症心身障害者の
北海道における

地域生活の現状と課題

北海道重症心身障害児（者）を守る会

在宅部会大内美穂

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といいます。
さらに成人した重症心身障害児を含めて重症心身障害児(者)と呼ぶことに定めています。

これは、医学的診断名ではありません。児童福祉での行政上の措置を行うための定義(呼び方)です。
その判定基準は、国は明確に示していませんが、現在では、大島の分類という方法により判定するの

が一般的です。
重症心身障害児(者)の数は、日本ではおよそ43,000人いると推定されています。

全国重症心身障害児(者)を守る会HPより
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全国重症心身障害児(者)を守る会HPより

特徴（障害状態像）

2.重症心身障害者の北海道における地域生活の現状
－アンケートの結果から考えるー

成人後の暮らしどう考えていますか？
多くの重症児者の在宅生活が家族介護のうえに成り立っている現状があります。

そこで、本人も家族も先々に安心して過ごしていくにはどうすればよいのか？成人後の暮らし、そして今
後望まれることはどのようなことなのか、令和 4 年 7 月 10 日~7 月 31 日にアンケートを実施しました。

■回答数 125 名

(※札幌地区は市内、近郊の生活介護事業所の協力で会員・非会員に配布・道内は各地区在宅会員へ配布)

▶札幌地区→104 名(札幌市・江別市・小樽市・恵庭市・北広島市・余市町)

▶ひだか地域→5 名(新ひだか町・新冠町・浦河町・えりも町)

▶根釧地区→6 名(釧路市・釧路町・中標津町)

▶オホーツク地区→5 名(北見市・興部町・美幌町)

▶名寄・士別地区→2 名(士別市)

▶帯広地区→2 名(帯広市) ▶その他 1 名(北斗市)
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 回答者年齢（主たる介護者）
本人年齢

 必要とする医療的ケア

アンケート結果

 この先、どのように暮らしていきたいか？【複数回答可】

・入所施設 医療型‥79.5%

・入所施設 福祉型‥37.5%

・グループホーム・シェアハウス‥36%

 具体的に考えている時期

・介護が限界になったら

・医療ケアが必要になった時

・最終手段、出来れば施設に入れたくない

・入所できるならすぐに

・親が死んだ時

・決めていません。

・親が元気なうちに （※グループホーム・シェアハウス希望の過半数）

アンケート結果
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 その時に備えて申し込み（待機）はしていますか？

入所に向けて‥登録済 34.9% 未登録 65.1%

アンケート結果

 現在、将来について悩んでいる事・不安に思っている事があればお聞かせください

・介助者の母が健康的な問題を抱えているので 緊急時 ショートできる場所の確保が今 一番の問
題です。

・①重訪の時間数がもらえるか。②このままの生活があと何年続いて、自分がいつまでも本人を支え
ていかなければならないのか、だんだん歳を取り、疲れてきた。

・本人の体調維持も含めて常に不安です

・親が亡くなったあと、子どもがどうなるか。事業所のヘルパーさんが増えてこない。 ヘルパーさん
の高齢化。

・我が街には受け皿が少なく、相談支援も相談は出来るが解決まで行かないのが現状です。 院介や居
宅サービスさえもやってくれるところがない中で、お互い年老いてからの家での暮らしになかなかイ
メージを持つことができません。親に何かあっても、しばらくは家族でやりくりし、その後はどこか
空いている施設へと入所となるのでしょう。いまは、「悩み」「不安ごと」より 「なる様にしかなら
ない」と言う想いが強いです。

・ひとりっ子なので親がいなくなった後の事

・親が歳をとって介護が難しくなってくる前に安心して預けられる、できれば共同住宅に入居が出来
たらと思う。親元を離れても今と変わらない通所生活ができる状態にしたい

・重心のグループホームが少ないです

アンケート結果
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 現在、将来について悩んでいる事・不安に思っている事があればお聞かせください（つづき）

・いつまで在宅でいられるだろう。親はいつまで介護できるだろう。

・親が亡くなった後の事よりも、入所したい時に出来ないのではないかと言う不安の方が今は大きい
です。ショートステイもままならないのに、入所なんて何年も待つ事になるのではないかと思うと、
先の事よりも共倒れになる心配の方が強いです。

・子どもが将来的に困ることのないよう準備をしてあげたいと思っているが、親だけでは限界がある、
誰にどこにお願いして行けば先に進む事が出来るのでしょうか？

・医ケアが重いため、希望通りの生活が出来るのか心配。

・できる限り一緒に暮らしたいと思う気持ちが強いあまり、なかなか待機などに踏み切れない事

・漠然とですが、将来安心してお願いできる施設が見つかるのか? スムーズに入所させることが出来る
のか。

・いずれは医療型の施設に入る事になりますが、本人が楽しいと思って生活出来るか心配、お金の管
理もどうするか考えている。

・自分が動けるうちは自宅で一緒に過ごしたい(福祉サービスを使いながら)と考えている。しかし、そ
れが難しくなった時のことはなかなかイメージできず、どうしたら良いか?? まだわからず。このアン
ケートの結果も参考にしたい。

アンケート結果

 重症心身障害者が地域で暮らそう思っても受け皿がない（医療的ケアがある
と無いに等しい）
※アンケート回答中、グループホーム・共同住宅（シェアハウス）で暮らし
ている方は５/125人

 地域で暮らすとは重症心身障害者にとっては親が介護し続けるという事

 親は選択肢がないので、出来る限り長い間、さまざまなサービスで支援を受
けながら今の生活を続けたいと思っている→介護の限界に不安

 家庭での介護が低下するとたちまち地域での生活が立ちいかなくなる→親亡
き後は入所

 入所施設の不足

 在宅から入所までの中間的な暮らしの選択肢がない

 住み慣れた地域で家庭に近い環境で孤独感を持たずに暮らせる場所が必要

3.重症心身障害者の北海道における地域生活の課題


