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原　著

１．緒言
　重症心身障害とは，重度の知的障害と重度の肢体
不自由が重複している状態を指し，わが国特有の概
念である1,2）．その状態を指す児童を重症心身障害児
（者）（以下，「重症児者」）†1）という．重症児者は
生命予後が短く，合併症や常時医療的ケアを要する
などのハイリスクを伴っている3）．また，言葉によ
る意思疎通が難しく，表情やしぐさなどの非言語に
よって意思表示をすることがある4,5）．その重症児者
は全国に47,030人と推計されており，そのうち，在
宅が32,421人（およそ7割）で，施設入所が14,609人
（およそ3割）となっている6）．
　重症児者が入所する施設として，重症心身障害
児（者）施設（以下，「重症児者施設」）†2）がある．
2020年4月現在，公法人立では135施設（13,785床），
独立行政法人国立病院機構重症心身障害児病棟では
74か所（8,138床），国立高度専門医療センター重症
心身障害児病棟では1か所（60床）となっている7）．

また，児者一貫の支援が可能であることから，0歳
から65歳以上の高齢者まで幅広い年代が入所してい
る．さらに，重症児者施設は医療法上における病院
の機能を持ち，病院でもあり，福祉施設でもあると
いった特徴をもつ8,9）．
　近年，その重症児者施設への入所希望や入所待機
をする重症児者が増えている10）．その背景として，
いくつか考えられる．例えば，医療技術の進歩によ
る人工呼吸器や胃ろう等の使用により，たん吸引や
経管栄養などの日常的な医療的ケアが必要な障害児
等の増加11-13），介護者の高齢化や養育能力などの環
境的な要因等に伴う介護負担の増大14-17），さらに，
NICU や小児科病棟からの在宅移行困難による入院
の長期化18,19），児童虐待の増加に伴う措置入所20）な
どである．また，重症児者施設に入所待機する数は
全国でおよそ3,700人となっており，特に，首都圏
を中心にその数は多くなっている10）．そのため，入
所希望があっても，地域によっては，すぐに入所で
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要　　　約

　本研究は，X法人の重症心身障害児（者）施設全6施設「以下，（6施設）」を対象に，2015年4月1日
から2020年3月31日までの過去5年間の入退所の実態を明らかにすることを目的とした．調査方法は質
問紙を用いた郵送調査を実施し，6施設全てから回答を得ることができた（回収率100%）．本論文では，
新規で入所した重症心身障害児（者）「以下，（新規入所児者）」および退所した重症心身障害児（者）「以
下，（退所児者）」の実態の2つを軸に分析をすすめた．その結果，新規入所児者が184人，退所児者が
119人となった．年齢別では，新規入所児者は「0-2歳」が32人（17.4％），退所児者は「3-5歳」が14人（11.8％）
と最も高い割合となった．また，年齢によって入退所の理由に違いがみられた．本調査の結果から，
新規入所児者では，入所する本人の事由よりもその家族が抱える課題を理由に入所するケースが多く
見受けられた．そのため，入所する本人のみを支援するのではなく，同時にその家族も含めて支援を
することがより重要と考える．退所児者では，看取りを含めた死亡退所がおよそ4割を占めていた．
このことから，入所している本人やその家族が望む生活をより的確に実現することができるように，
普段の施設生活において，入所している本人のアセスメントを深め，そこで得られた情報を積み重ね
ていくことが重要と考える．
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きる状況にないのが現状にある．
　このように，重症児者施設は，在宅生活の継続が
困難な重症児者をはじめ，医療機関などで長期入院
している重症児や被虐待児の受入れ，在宅生活をし
ている重症児者の支援など，地域において重要かつ
貴重な社会資源の一つである．
　重症児者施設の入退所に関する先行研究をみてみ
ると，公法人立重症児者施設に入所中の重症児者の
実態調査が見受けられた21-25）．その他に，重症児者
施設における短期入所の受入れに関する実態調査が
見受けられた26-30）．先行研究をレビューした結果，
重症児者施設における入退所（短期入所以外）に関
する先行研究は見当たらなかった．
　本研究は，X法人の重症心身障害児（者）施設全
6施設「以下，（6施設）」を対象に，重症児者施設に
おける入退所†3）の実態を明らかにする．本調査の
結果から，新規入所する重症児者（以下，「新規入
所児者†4）」）および退所する重症児者（以下，「退
所児者†5）」）の支援について考察する．

２．研究方法
２．１　研究方法と対象
　X 法人の6施設を対象とし，質問紙を用いた郵送
調査を実施した．記入者はサービス管理責任者が5
人（そのうち1人は児童発達支援管理責任者の資格
も有する），医療ソーシャルワーカー（MSW）が
1人であった．記入者の基本属性は，性別では「男
性」が4人，「女性」が2人となり，重症心身障害分
野に携わった年数では「10年以上20年未満」が5人，
「3年以上5年未満」が1人，所有する国家資格（複
数回答可）では「社会福祉士」が4人，「介護福祉
士」が1人，「介護福祉士」と「保育士」の両方の所
有が1人となった．尚，本調査は，記入者によって
回答した内容は施設長の承諾を得たものである．全
6施設から回答を得ることができ，回収率は100％と
なった．調査期間は2020年9月30日から同年10月23
日にかけて実施した．統計解析には，Windows 版 
SPSS Statistics 25.0を用いて分析を行った．
２．２　調査項目
　調査項目では，「施設概況」，「新規入所児者の実
態」，「退所児者の実態」の3つで構成した．「新規入
所児者の実態」，「退所児者の実態」では2015年4月1
日から2020年3月31日までの過去5年間の6施設の入
退所の延べ総数とした．
２．２．１　施設概況（5項目）
　施設概況では，入所定員，施設が所在する地域の
人口規模，施設が所在する地域における重症児者施
設（国立病院機構含む）の数，など計5項目とした．

２．２．２　新規入所児者の実態（19項目）
　新規入所児者の実態では，「新規入所児者の基本
情報」，「入所前の状況」，「入所背景」の3つで構成
をした．
　「新規入所児者の基本情報」では，入所前の居住地，
性別，年齢，大島分類，障害支援区分，主要病因，
医療的ケアの実施状況などの計10項目とした．「入
所前の状況」では，入所前の生活場所，入所前に利
用していた在宅サービス事業，入所依頼の経路，主
介護者，主介護者の年齢，主介護者以外の支援者な
どの計7項目とした．「入所背景」では，入所形態，
入所理由の計2項目とした．
２．２．３　退所児者の実態（18項目）
　退所児者の実態では，「退所児者の基本情報」，「退
所理由」の2つで構成をした．
　「退所児者の基本情報」では，退所児者の出生地，
性別，年齢，大島分類，障害支援区分，主要病因，
医療的ケアの実施状況などの計10項目とした．「退
所理由」では，退所理由などを含めた計8項目とした．
２．３　倫理的配慮
　公益社団法人日本社会福祉士会研究倫理規程にも
とづいた研究倫理ガイドラインに則り，研究をすす
めた．回答は統計的に処理をし，個人や事業所を特
定しないこと，個人や施設の評価に利用されたりし
ないこと，また，得られたデータや個人情報は研究
目的以外に使用しないことを文書にて明記した．本
研究は済生会保健・医療・福祉総合研究所倫理委員
会の承認を得て実施した．

３．調査結果
　調査結果については，6施設全体の結果を示す．尚，
施設概況の一部については施設別に示す．
３．１　施設概況
　入所定員では「定員50名以下」が3施設，「定員50
名以上」が3施設となった．各施設の所在する自治
体区分31）では「指定都市・特別区」が2施設，「中核市・
特例市」が1施設，「市（10万人以上）」が1施設，「市（10
万人未満）」が1施設，「町村」が1施設となった．6
施設の所在する同地域（市区町村）内および都道府
県内の重症児者施設数については，表1の通りとなっ
た．
３．２　新規入所児者の延べ総数
　2015年4月1日から2020年3月31日までの過去5年間
の新規入所児者の延べ総数は6施設合計で184人と
なった．
３．２．１　新規入所児者の基本情報
　入所前の居住地では「自施設が所在する市区町村
以外」が104人（56.5％），「自施設と同市区町村」
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表１　施設の所在する同地域（市区町村）内および都道府県内の重症児者施設数

が76人（41.3％），「他都道府県」が4人（2.2％）となった．
　性別では「男性」が98人（53.3％），「女性」が86
人（46.7％）となった．
　年齢では図1の通りとなった．「0-2歳」が32人

（17.4％）と最も多く，次いで「3-5歳」が26人（14.1％），
「6-8歳」が17人（9.2％）となった．「0-8歳」の範
囲でみてみると，75人（40.7％）となり，全体の約

4割となった．
　大島分類では「1群」が146人（79.3％）と最も多かっ
た．障害支援区分では「区分6」が78人（42.4％），「そ
の他」が106人（57.6％）となった．この「その他」
は児童（0-17歳）であるため，障害支援区分の認定
がないということである．超重症心身障害児（者）（以
下，「超重症児者」）または準超重症心身障害児（者）

図１　年齢（新規入所児者）
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（以下，「準超重症児者」）の有無では「超重症児者」
が24人（13.0％），「準超重症児者」が36人（19.6％），
「両者に該当しない」が124人（67.4％）となった．
　主要病因では図2の通りとなった．「分娩異常」
が45人（24.5％）と最も多く，次いで「不明の出生
前の要因」が29人（15.8％），「外因性障害」が23人
（12.5％）の順となった．
　入所時点における医療的ケアでは「医療的ケアを
受けている」が97人（52.7％），「医療的ケアを受け
ていない」が87人（47.3％）となった．「医療的ケ
アを受けている」97人のうち，1人が受けている医
療的ケアの数については，図3の通りとなった．医
療的ケアを「2つ受けている人」が30人（30.9％）
と最も多く，次いで「1つ受けている人」は24人

（24.7％），「3つ受けている人」は15人（15.5％）となっ
た．また，入所時点で医療的ケアを受けている97人
の医療的ケアの内訳（複数回答）は図4の通りとなっ
た．「経管栄養」が79人（81.4％）と最も多く，「た
ん吸引」が78人（80.4％），「気管内挿管・気管切開」
が32人（33.0％）となった．
３．２．２　入所前の状況
　入所前の生活の場では図5の通りとなった．「自宅」
が124人（67.4％）と最も多く，次いで「病院（小
児科病棟）」が27人（14.7％），「医療型障害児入所
施設」が12人（7.1％）となった．
　入所依頼をされた機関（入所経路）では「児童相
談所」が61人（33.2％）と最も多く，次いで「行政機関」
が58人（31.5％），「家族（親族含む）」が54人（29.3％）

図２　主要病因（入所時点）
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図３　１人が受けている医療的ケアの数（入所時点）

図４　入所時点における医療的ケア（複数回答）
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となった．
　入所前に自施設または自法人で実施しているサー
ビス事業の利用の有無では「利用したことがある」
が74人（40.2％），「利用したことがない」が110人
（59.8％）となった．「利用したことがある」74人
のうち，どのようなサービスを利用したかを尋ねた
ところ（複数回答可），「短期入所」が69人（93.2％）
と最も多く，「医療型児童発達支援」が1人（1.4％），
「その他」が13人（17.6％）となった．「その他」
の記述回答では，通所事業や医療型障害児入所施設
が挙げられた．
　主介護者では「母親」が159人（86.4％）と最も
多かった．主介護者の年齢では「30歳代」が46人
（25.0％），「40歳代」が38人（20.7％），「50歳代」
が27人（14.7％），「20歳代」が22人（12.0％）の順
となった．「その他」では「10歳代」が1人，「80歳代」
が5人となった．主介護者以外の支援者の有無では

「主介護者以外の支援者がいる」が154人（83.7％），
「主介護者以外の支援者がいない」が30人（16.3％）
となった．主介護者以外の支援者はどのような人で
あるかを尋ねたところ（複数回答），「父親」が125
人（81.1％），「祖母」が24人（15.6％）となり，そ
の他には「義姉」，「内縁の夫」，「叔父」，「叔母」，「兄
弟の妻」などが挙げられた．

３．２．３　入所背景
　入所形態では「契約」が142人（77.2％），「措置」
が42人（22.8％）となった．
　入所理由（複数回答）では図6の通りとなった．「介
護者の病気等」と「その他」が58人（31.5％）と最
も多く，次いで「介護者の高齢化」が46人（25.0％），
「虐待」が23人（12.5％）の順となった．また，「そ
の他」の58人の主な内訳は，「母親の出産」が23人
（39.7％）と最も多く，次いで「養育困難」が13人
（22.4％），「長期入所待機」が8人（13.8％）の順と
なった．
　年齢別に入所理由をみてみると表2の通りとなっ
た．「介護者の高齢化」では「30-39歳」が15人（32.6％）
で最も多く，「40-49歳」が13人（23.8％），「50-59歳」
が6人（13.0％），「60歳以上」が3人（6.5％）となった．
「在宅移行困難」では，19人のうち14人が「0-11歳」
となり，全体の73.7％を占めていた．「虐待」では，
23人のうち「0-5歳」が15人（65.2％），「6-11歳」が
4人（17.4％）となり，「0-11歳」の範囲においては
19人で全体の82.6％を占めていた．
３．３　退所児者の延べ総数
　2015年4月1日から2020年3月31日までの過去5年間
の退所児者の延べ総数は6施設合計で119人となった．

124 67.4

27 14.7

3 1.6

1 0.6

4 2.6

12 7.1

1 0.6

1 0.6

3 1.9

8 3.2

0 20 40 60 80 100 120 140

NICU

n=184
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図６　入所理由（複数回答）

表２　入所理由 （年齢）
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３．３．１　退所児者の基本情報
　退所児者の出身地では「自施設が所在する市区町
村以外」が58人（48.2％），「自施設と同市区町村」
が56人（47.1％），「他都道府県」が5人（5.6％）となった．
　性別では「男性」が66人（55.5％），「女性」が53
人（44.5％）となった．
　年齢では図7の通りとなった．「3-5歳」が14人

（11.8％）と最も多く，次いで「0-2歳」が12人（10.1％），
「12-14歳」，「15-17歳」がそれぞれ11人（9.2％）ず
つとなった．
　大島分類では「1群」が89人（74.8％）と最も多
かった．障害支援区分では「区分6」が54人（45.4％）
となり，「その他」が65人（54.6％）となった．超
重症児者または準超重症児者の有無では「超重症児
者」は30人（25.2％），「準超重症児者」は23人（19.3％），
「該当しない」が66人（55.5％）となった．

　主要病因では「分娩異常」が27人（22.7％）と最
も多く，次いで「新生児期の異常」が21人（17.6％），
「症候性障害」が20人（16.8％）の順となった．
　退所時点において「医療的ケアを受けいている」
が74人（62.2％），「医療的ケアを受けていない」が
45人（37.8％）となった．「医療的ケアを受けている」
74人のうち，1人が受けている医療的ケアの数につ
いては，図8の通りとなった．医療的ケアを「4つ受
けている人」が21人（28.4％）と最も多く，次いで
「1つ受けている人」が17人（23.0％），「5つ受けて
いる人」が12人（16.2％）となった．また，退所時
点で医療的ケアを受けている74人の医療的ケアの内
訳（複数回答）は図9の通りとなった．「経管栄養」
が65人（87.8％）で最も多く，次いで「たん吸引」
が55人（74.3％），「気管内挿管・気管切開」が32人
（43.2％）となった．
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図８　１人が受けている医療的ケアの数（退所時点）

図９　退所時点における医療的ケア（複数回答）
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３．３．２　退所理由
　退所理由では図10の通りとなった．「死亡退所（自
施設）」が26人（21.8％），「死亡退所（自施設以外）」
が19人（16.0％），「その他」が74人（62.2％）となっ
た．この「その他」の内訳については「事由解消
および期間満了含む」が31人（41.9％）と最も多
く，次いで「家族の治療や療養が終わった為」が19
人（25.7％），「母親の次子の出産後，生活が落ち着
いた為」が8人（10.8％），「児童相談所による一時
保護解除」と「施設への入所」がそれぞれ4人ずつ
（5.4％），「医療機関への転院」，「家族の仕事の都
合等」がそれぞれ3人（4.1％）ずつ，「共同生活援
助（グループホーム）入所」が2人（2.7％）の順となっ
た．
　退所理由を年齢別でみてみると表3の通りとなっ
た．「死亡退所（自施設）」では「60歳以上」が7人

（26.9％）と最も多く，次いで「21-29歳」と「50-59
歳」が5人（19.2％）ずつとなった．「死亡退所（自
施設以外）」では「30-39歳」が6人（31.6％）と最も
多かった．
　「その他」では「0-5歳」が24人（32.5％）と最も多く，
次いで「12-17歳」が19人（25.7％），「6-11歳」が14
人（18.9％）となった．
　「死亡退所（自施設）」の26人のうち，「看取り実
施あり」が13人（50.0％），「看取り実施なし」が13
人（50.0％）となった．「看取り実施あり」の13人
のうち，「60歳以上」が4人，「50-59歳」と「21-29歳」
がそれぞれ3人ずつ，「40-49歳」が2人，「12-17歳」
が1人となった．「看取り実施なし」では，体調の悪
化や急変したことによるものであった．年齢別にみ
てみると，「60歳以上」が3人，「50-59歳」と「40-49
歳」と「21-29歳」がそれぞれ2人ずつ，「0-5歳」，「6-11
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図10　退所理由

表３　退所理由（年齢）
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歳」，「12-17歳」，「30-39歳」がそれぞれ1人ずつとなっ
た．「死亡退所（自施設）」の26人のうち，死亡後の
身元引受人では「父母」が17人（65.4％）と最も多く，
「兄弟姉妹」が6人（23.1％），「その他親族」が2人
（7.7％），成年後見人が1人（3.8％）の順となった．
　続いて，「死亡退所（自施設以外）」の19人のうち
「自施設が所在する同市区町村内の病院」が12人
（63.2％），「自施設が所在する都道府県内の病院」
が7人（36.8％）となった．また，「死亡退所（自施
設以外）」の19人のうち，死亡に至るまでの入院期
間については「2週間 -1か月以内」が7人（36.8％），
「1-2か月以内」が4人（21.1％），「2-3か月以内」が
2人（10.5％），「3-6か月以内」が1人（5.3％），「そ
の他」が5人（26.3％）となった．「その他」の内訳は，
「3日間」が2人，「7日間」が1人，「2日間」が1人，
「救急搬送した当日」が1人となった．

４．考察
４．１　�新規入所児者の支援のみではなく家族支援

の重要性（新規入所児者の実態より）
　過去5年間における6施設の新規入所児者は「0-2
歳」が32人（17.4％）と最も多く，次いで「3-5歳」
が26人（14.1％）となり，「0-5歳」の乳幼児の入所
が全体のおよそ3割を占めていることが明らかと
なった（図1）．このことは，三上らが実施した実態
調査23）や佐々木らがデータベースを活用して分析し
た結果32）と似たような傾向であることがうかがえた．
　入所前の生活の場では「自宅」が124人（67.4％）
と圧倒的に多かった（図5）．何らかの在宅サービス
を利用しながら，在宅生活をしていることがみてと
れる．また，全国の重症児者の7割が在宅生活をし
ている実態6）からみても，本調査結果においても同
様の傾向がみてとれる．また，全体に占める割合は
低いものの，「病院（小児科病棟）」や「病院（NICU）」
から入所するケースもあった．「病院（小児科病棟）」
や「病院（NICU）」では入院の長期化が課題となっ
ている．その背景として，退院後の行先きとなる後
方支援施設が少ないことや受入れ施設側の職員体制
が十分に整っていないこと，などが挙げられる33-36）．
その後方支援施設の一つに重症児者施設がある．重
症児者施設が「病院（小児科病棟）」や「病院（NICU）」
の退院後の後方支援施設としての役割を担うとして
も，専門医をはじめとした医師や看護師などの職員
体制や施設のハード面，施設の空き状況などの理由
から，受入れが困難である場合もある．これらの課
題は，舟本ら19）や上ら37）の調査からも明らかされて
いる．重症児者施設が「病院（小児科病棟）」や「病
院（NICU）」からの退院後の後方支援施設の一つ

としての役割を果たしていくためには，重症児施設
側のみが課題解決するのではなく，地域全体で課題
解決していくことが必要と考える．
　続いて，本研究の軸となる入所理由をみてみる．
入所理由では「介護者の病気等」と「その他」が58
人（31.5％）と最も多く，次いで「介護者の高齢化」
が46人（25.0％），「虐待」が23人（12.5％）の順と
なった．そこで，入所理由を軸に年齢別でみてみる
と，年齢によって入所理由が明らかに異なっていた
ことがみてとれる（表2）．例えば，「介護者の高齢
化」による理由で入所した人の年齢では「30-39歳」
が15人（32.6％），「40-49歳」が13人（23.8％），「50-59歳」
が6人（13.0％），「60歳以上」が3人（6.5％）となり，
30歳以上の年齢が全体のおよそ7割半を占めていた．
「在宅移行困難」では，19人のうち14人が「0-11歳」
となり，全体の約7割を占めていた．「虐待」では，
23人のうち「0-5歳」が15人（65.2％），「6-11歳」が
4人（17.4％）となり，「0-11歳」の範囲においては
全体のおよそ8割を占めていた．「在宅移行困難」や
「虐待」を理由にする年齢は12歳未満の児童が多い
ことが明らかとなった．
　「介護者の病気等」を理由に入所する新規入所児
者は，年齢に大きな差はみられなかったことから，
どの年代の介護者であっても病気等によって，本人
を看ることができなくなることは起こりうると考
えられる．「介護者の高齢化」については，介護者
の高齢化により介護者の体力低下，介護力の低下に
よって，自宅での介護が継続困難となることや介護
者自身が病気を患う可能性が高くなるなどの要因が
考えられる．
　「在宅移行困難」で入所した場合は，例えば，家
族の障害受容が十分できていないこと，医療的ケア
を含めた介護が十分行えないこと，経済的余裕がな
く仕事を辞めることができない，など家族側の要因
が大きく関与していることが考えられる．
　「虐待」については，23ケースが本調査結果から
明らかになった．近年，児童相談所における児童虐
待相談の対応件数が年々増加し38,39），それに伴い，
虐待による死亡事例や重症化事例も増加している40）．
これらのことから，三上ら22）は「重症児者施設が被
虐待児者の受け皿として利用されるようになった」
（p.322）と述べているように，本調査結果からも
同様のことがみてとれる．その虐待を理由に入所し
た新規入所児者の年齢では「0-5歳」までの乳幼児
が15人と最も多かった．また，主介護者の年齢も「20
歳代」が9人と最も多かった．さらに，主要病因で
は「外因性障害」が7人で，そのほとんどが身体的
虐待によるものであった．これらのことから，「虐
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待」を理由に入所するケースでは，「在宅移行困難」
でも述べたように，例えば，主介護者に代わる介護
者の不在，周囲に相談する人がいない，育児経験が
ない，または短い，経済的に困窮している，など，
入所する本人よりも家族を取り巻く環境要因が大き
く関連していることが考えられる．
　以上のことから，新規入所児者の実態を通して，
地域や在宅で暮らす重症児者やその家族にとって
は，何らかの理由によって，地域や在宅での生活が
困難となり施設入所せざるを得ないことがある．し
かしながら，重症児者が施設入所することによって，
それまで抱えていた課題が全て解決するとは限らな
い．そこで，重症児者施設としては，新規入所児者
のケアや療育などの支援をするのみではなく，同時
にその家族に対しても，相談援助をはじめ，必要が
あれば関係機関につなぐなどの支援をすることがよ
り重要と考える．例えば，虐待関係にある親子では，
親子の絆や関係性の修復や再構築につながる，在宅
移行が困難である場合は，介護技術や介護方法の習
得によって，在宅生活が可能になる，など様々な課
題解決につながると考える．こうした実践は，施設
のみで実践することではなく，児童相談所や行政機
関などの関係機関と共に支援をしていくことが必要
と考える．
４．２　�入所児者やその家族が望む暮らしの実現を

目指した支援の重要性（退所児者の実態より）
　過去5年間における6施設の退所児者は「3-5歳」
が14人（11.8％）と最も多く，次いで「0-2歳」が12
人（10.1％），「12-14歳」，「15-17歳」がそれぞれ11
人（9.2％）ずつとなった．「0-17歳」の範囲でみて
みると，66人（55.4％）となり，全体のおよそ半数
以上の割合となった．一方で，「50歳代」や「60歳代」
の退所児者も多く，「40歳代以上」の範囲でみてみ
ると合計で25人（21.0％）となり，全体の2割となっ
た（図7）．このことは，重症児者施設における入所
児者の高齢化32）によるものと考えられ，三上らが実
施した実態調査23）の結果と似たような傾向であるこ
とがうかがえた．
　医療的ケアについて，新規入所児者と退所児者の
動向をみてみると，入所時点において「医療的ケア
を受けている」人は97人（52.7％），退所時点では
74人（62.2％）と人数の違いはあるものの，退所児
者の方が医療的ケアを受けている割合が高くなって
いることがみてとれる．また，1人が受けている医
療的ケアの数についても，新規入所児者に比べ，退
所児者の方が医療的ケアを複数受けている人の数が
多いことが明らかとなった（図3，図8）．入所時点
よりも退所時点の方が多かったこのことは，入所児

者†6）の高齢化や体調悪化に伴った重度化・重症化
が背景にあるのではないかと考える．
　続いて，本研究の軸となる退所理由をみてみる
と，死亡退所は全体の4割弱であったのに対して，
家族の病気等による治療目的や母親の次子の出産等
による有期目的によって入所した人の退所（以下，
「有期目的入所による退所」）が6割を占めていた（図
10）．そこで，退所理由を年齢別にみてみると，20
歳以降の「死亡退所（自施設および自施設以外）」
は高い割合となった．一方，死亡退所以外を理由と
した退所児者の年齢は18歳未満が多く，特に0-5歳
の乳幼児の割合が高くなっていた．次に，それぞれ
の退所理由を具体的にみてみる．
　まず，死亡退所をみてみると，「自施設での死亡
退所」の26人のうち，看取りを実施したケースが13
人となった．この看取りについて，特別養護老人ホー
ムや介護老人保健施設などの高齢者施設では，介護
報酬体系の中で看取り加算やターミナルケア加算が
算定できるようになっている．しかしながら，障害
分野においては介護報酬体系の中で，看取りに関す
る加算は現在のところ存在しない．このことから，
介護報酬の有無にかかわらず，重症児施設において
看取りを実施している現状を考えると，入所児者や
その家族が施設での最期をどうのように過ごしてい
きたいのか，といった思いや気持ちに寄り添った支
援を実践していることがうかがえる．このことは，
施設方針や考え方も含め，職員一人ひとりが入所児
者やその家族と真摯に向き合っていることもうかが
える．
　次に「自施設以外での死亡退所」は19人となり，
19人全てが病院への転院であった．この19人のうち，
死亡に至るまでの入院期間についてみてみると「2
週間 -1か月以内」が7人，「1-2か月以内」が4人，「3
日間」が2人となり，転院後，比較的短期間で死亡
していることも明らかとなった．転院した理由につ
いては本調査では明らかにできていないが，例えば，
自施設で対応可能な医療を限界まで提供するも入所
児者の急な体調変化で高度な医療を提供する病院へ
転院せざるを得なかった，家族の住む近くの病院を
選択した，環境の変化によって体調が悪化し死亡し
た，などが背景にあると考える．
　最後に，有期目的入所による退所は退所児者の6
割を占めていた．このことは，長期入所や短期入所
でもなく，介護老人保健施設のような病院と在宅の
橋渡し役的な中間施設の機能を果たしていることが
みてとれる．つまり，在宅で生活している重症児者
やその家族の支えとしての役割を果たしていると考
える．このように，有期目的を理由にした入所を
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受入れることによって，重症児者の在宅生活の継続
にもつながると考える．また，小児科病棟や NICU
から在宅への退院が難しい場合，重症児者施設が病
院と在宅との中間的施設としての役割を果たすこ
とができれば，先述したように小児科病棟や NICU
が抱える入院の長期化の課題も少しは解決されるの
ではないかと考える．こうした仕組みづくりは，今
後，地域全体で考えていくことがますます必要にな
ると考える．
　以上のことから，退所児者の実態から考えられる
ことは，看取りをはじめ，転院，有期目的入所によ
る退所があるなか，入所児者の多くは，言語による
コミュニケーションよりも，表情や目の動き，手足
等の体の動きなどの非言語によってコミュニケー
ションを図っている．入所児者にとっては，それら
が自らの意思を相手に伝えたり，表現したりする手
段や方法となる．そのため，入所児者がどのような
暮らしをしたいのか，どのようなことがしたいか，
入所児者の思いや希望を的確に実現するためには，
普段の施設生活を通して，入所児者から表出される
サインや反応を捉え，その意味を読み取りながら，
職員間での情報共有をはじめ，入所児者の家族や関
係機関などからも情報収集し，それらの情報を積み
重ね，入所児者の理解を深めていくことが重要とな
る．そのことによって，例えば，看取りの場合では
入所児者がどのように施設での最期を迎えたいの
か，暮らしていきたいのか，何がしたいのか，といっ
た希望や思いを叶えられることがより可能になるの
ではないかと考える．転院の場合では，受入れ先の
病院に対して，入所児者の特性を含めたより詳細な
情報提供が可能になると考える．つまり，日々のか
かわりから，入所児者についての理解を深めておく
ことが重要な鍵になると考える．その結果，入所児
者やその家族が望む生活がより的確に実現すること
が可能になると考える．

５．おわりに
　本研究ではX法人の6施設を対象に，2015年4月1
日から2020年3月31日までの5年間の入退所の実態を
明らかにした．
　新規入所児者の実態では「0-5歳」の乳幼児が全
体の3割を占めていた．「介護者の高齢化」では入所
児者の年齢が30歳代から50歳代の割合が高く，「虐
待」や「在宅移行困難」では「0-11歳」までの割合

が高いことがみてとれた．このことから，入所理由
によって，新規入所児者の年齢の違いが明らかと
なった．
　退所児者の実態では，20歳以降の死亡退所の割合
は高くなっている一方で，家族の病気等による治療
目的や母親の次子の出産等による有期目的入所によ
る退所では，18歳未満，特に「0-5歳」の乳幼児の
割合が高かった．新規入所児者同様に，退所理由に
よって退所児者の年齢の違いが見受けられた．また，
「自施設での死亡退所」では看取りを実施している
ケースもあり，介護報酬の有無にかかわらず，入所
児者やその家族の思いに寄り添った支援を実践して
いることがみてとれた．
　そこで，本調査の結果を踏まえて，入退所の実態
から考えられることを述べる．
　まず，新規入所児者では，様々な課題を抱える中
で，新規入所児者よりもその家族が抱える課題に
よって入所するケースが多く見受けられる．しか
しながら，重症児者が施設入所することによって，
それまで抱えていた課題が全て解決するとは限らな
い．そこで，入所した本人のケアや療育などの支援
をするのみではなく，同時にその家族に対しても，
相談援助をはじめ，必要があれば関係機関につなぐ
などの支援をすることがより重要と考える．
　次に，退所児者では，看取りを含めた死亡退所が
およそ4割を占めている．入所児者の多くは，言語
によるコミュニケーションよりも，表情や目の動
き，手足等の体の動きなどの非言語によってコミュ
ニケーションを図っている．入所児者にとっては，
それらが自らの意思を相手に伝えたり，表現したり
する手段や方法となる．このことから，入所児者や
その家族が望む生活をより的確に実現することがで
きるように，普段の施設生活を通して，入所児者か
ら表出されるサインや反応を捉え，その意味を読み
取りながら，職員間での情報共有をはじめ，入所児
者の家族や関係機関などからも情報収集し，それら
の情報を積み重ね，入所児者の理解を深めていくこ
とが重要と考える．
　今後は，本調査結果をもとに，X法人6施設以外
の全国の公法人立重症児者施設にも対象を広げ，研
究をすすめていきたい．また，虐待や在宅移行困難，
看取りによる死亡退所などの個々のケースについて
詳細に事例的検討をし，入退所に至る背景や要因な
どを具体的に明らかにしていきたい．
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注
†1）�重症心身障害児とは児童福祉法第7条の2で「重度の知的障害及び重度の肢体不自由が重複している児童」と定義

されている．同様の障害をもつ18歳以上の人には特定の名称がない．新版重症心身障害療育マニュアル（p.2）で
は1），重症心身障害児を重症児とし，18歳以上を含む重症児の場合は重症児（者）と提示している．このことから，
本研究では「重症児者」と記載する．また，本研究で使用する「重症児者」について，重症心身障害児（者）施
設に入所する前に，地域や在宅で暮らす重症児者も含めることとする．

†2）�重症心身障害児施設とは児童福祉法第43条の4に「重度の知的障害及び重度の肢体不自由が重複している児童に対
して行われる保護並びに治療及び日常生活の指導を目的とする施設」と明記されている．2012年4月の児童福祉法
の改正により，正式名称が「医療型障害児入所施設」となり，「重症心身障害児施設」での名称は使用されなくなった．
本研究では医療型障害児入所施設と区別することに加え，18歳以上の重症心身障害者も対象としていることから，
従来から使用されている重症心身障害児（者）施設（以下，「重症児者施設」）と記載する．

†3）�本研究では，入所については「短期入所以外の新規で長期入所および有期目的で入所したこと」とし，退所につ
いては「重症児者施設との契約（措置の場合は，措置解除）を終えたこと」とし，入所と退所を合わせて「入退所」
と記載する．

†4）本研究では，重症児者施設に新規で入所する（短期入所以外の入所）重症児者を「新規入所児者」と記載する． 
†5）本研究では，重症児者施設から退所（契約終了および措置解除）する重症児者を「退所児者」と記載する．
†6）本研究では，「重症児者」と区別するために，重症児者施設に入所している重症児者を「入所児者」と記載する．
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Abstract

　The purpose of this study is to clarify actual situation of upon admission and discharge in a total of 6 facilities for 
persons with severe motor and intellectual disabilities. In this paper, the analysis was based on two points: actual 
situation of new inpatients with SMID (SMID: severe motor and intellectual disabilities), and the actual situation of 
discharged patients with SMID. As a result, the totals from the 6 facilities were 184 new inpatients with SMID, and 
119 discharged patients with SMID. The highest percentage among new inpatients with SMID was 32 (17.4%) of 
patients “0-2 years old”, and among discharged patients with SMID 14 (11.8%) of patients “3-5 years old”. In addition, 
it became clear that the reasons for upon admission and discharge differ depending on the age. This finding indicates 
new inpatients with SMID need not only care but also support for their family. For discharged patients with SMID, 
it is important to realize their needs during the period of hospitalization.
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