大阪府障がい者自立支援協議会　地域支援推進部会

第３回重症心身障がい児（者）等の地域生活支援方策調査検討会
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ところ：国民会館住友生命ビル６階　公害審査会室
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第３回重症心身障がい児（者）等の地域生活支援方策調査検討会

開会

○事務局　それでは、定刻になりましたので、ただ今から「大阪府障がい者自立支援協議会　地域支援推進部会第３回重症心身障がい児（者）等の地域生活支援方策調査検討会」を開催させていただきます。委員の皆さま方におかれましては、ご多忙のところご出席を賜りまして、誠にありがとうございます。

　私は、福祉部障がい福祉室地域生活支援課の岸でございます。本日の司会を務めさせていただきますので、どうぞよろしくお願いいたします。

　本会議は、「大阪府の会議の公開に関する指針」に基づき、大阪府自立支援協議会として、公開にて開催することとなっており、本日も会長の許可を得て、傍聴の方も同席されております。また、本日お配りさせていただきました資料および議事録についても、後日大阪府のホームページで公開させていただく予定です。

　検討会において、個人のプライバシーに関する内容について、議論をいただく必要がある場合は、一部非公開とし、傍聴の方にご退席をいただくこととなりますので、委員の方におかれましては、個人のプライバシーに関する内容について議論をされる場合には、事前にその旨を会長までお申し出ください。

　続きまして、本日の会議からご出席を賜りました委員をご紹介させていただきます。枚方市福祉部障害福祉室課長の前村委員さまでございます。

○委員　枚方市障害福祉室の前村です。本来でしたら、前回から出席をさせていただかなければならないところだったのですが、所用で欠席となってしまいました。今回から参加させていただきますので、今後ともどうぞよろしくお願いいたします。

○事務局　ありがとうございます。それではここで、資料の確認をさせていただきます。

　本日お配りしております資料は、資料１としまして「生活実態調査等結果について」。

　資料２としまして「（ア）重症心身障がい児（者）生活実態調査クロス集計結果について」。

　資料３としまして「（ア）重症心身障がい児（者）生活実態調査疾病分類について」。

　資料４としまして「（ア）重症心身障がい児（者）生活実態調査問い16主な自由記述について」。

　資料５としまして「（ア）重症心身障がい児（者）実態調査に基づく課題の抽出および解決策の検討シート案」をお配りさせてもらっております。別途、審議のほうをスムーズに進めていただくために、前回資料としてお配りしました、（ア）の「生活実態調査表」および資料７「生活実態調査の単純集計」の資料もお配りさせていただきました。以上でございます。皆さま、お手元に資料はございますでしょうか。はい。

　それでは、以降の進行につきましては、会長にお願いしたいと存じます。よろしくお願いいたします。

議事

○会長　はい。こんにちは。よろしくお願いいたします。今日は風が強くて、電車が止まったりして大変でございますが、できるだけ皆さんのご審議をいただきながら進めてまいりたいと思っております。

　この生活実態調査以外に、施設入所の状況調査もあるのですが、本日は生活実態調査に沿って課題、あるいは検討事項等を皆さんで共有化したいと思っているところでございます。

　事務局から、その辺りについての説明を、クロス集計もいただいた部分もございます。それも含めて、少しご説明をお願いしたいと思っております。その後、皆さん方とも議論をしたいと思っております。では、よろしくお願いいたします。

「生活実態調査等結果」について

○事務局　はい。それでは、かけてご説明をさせていただきます。

　まず、資料１「生活実態調査等結果について」。これは前回の会議のときには、速報という形で回収率等についてご報告をさせていただきました。集計の関係上、11月16日の時点で私どもご返答をいただいた物について公開、検討の材料とさせていただきますということで、提示をさせてもらっております。前回の速報と変わった点について、下線を引かせてもらっております。

　一つ目、３の（ア）の回収状況でございます。地域でお住まいの方々からの回答につきましては、結果的に913通のご回答をいただくことができました。回収率につきましては、47％になっております。

　二つ目が地域の利用状況調査。事業所における調査でございます。これにつきましては、1,837通、回収率が64％となりました。

　その次に（ウ）です。これは、訪問看護事業所さまに、ご協力をお願いさせてもらったものなのですが、283通、回収率は55.3％となっております。

　（エ）につきましては、ケアホームからご回答をいただいたアンケートです。これは16法人からご回答をいただきまして、回収率としては、76.2％となっております。

　（オ）の、重症心身障がい施設さまからのご回答につきましては、現在最終取りまとめをいただいているところでして、これにつきましては次回に報告をさせていただければと考えております。資料１は以上でございます。

○会長　はい。これは、前回速報でもお知らせいたしましたが、これで一応確定ということですよね。

○事務局　はい。

○会長　それで、動いたところは、先ほど説明のあった下線の所ですね。

○事務局　下線のところです。

○会長　はい。前回幾らでしたか。

○事務局　はい。前回について、再度ご報告をいたします。前回（ア）の調査につきましては、898通、46.2％でございました。

　（イ）につきましては、今回ご報告をいたしましたのは、1,837通、64％でして、前回は1,778通、62％でした。

　（ウ）につきましては、今回は283通、前回は272通ということでした。

　（エ）につきましては、１法人増えました。15法人が16法人に増えております。

○会長　はい。回収率が最終確定をいたしまして、こういった状況にあるということを、今事務局から確認していただいたところでございます。（オ）については、まだ現在調査中ということで、次回12月の25日で、報告をさせていただくということでございました。

　ここは、回収率でございますので、有効回答数との絡みで、実体的にはもう少し減るのかなと思っておりますが、回収率としては、（ア）のほうが47.0％、（イ）で64％。前回62％から２％上がったというご説明がございました。あと、（ウ）、（エ）についても、回収率が上がったというご報告でございました。

　何かご質問等はございますでしょうか。特にないようでしたら、前回は単純集計だったのですが、今回はクロス集計をさせていただいております。それについての報告を、事務局からしていただきますので、よろしくお願いいたします。

「クロス集計結果」、「疾病分類」、「主な自由記述」について
○事務局　はい。それでは、資料２の「クロス集計結果について」ご説明をさせていただきます。

　今回、この資料の右側に、全データ457という数字を入れさせてもらっております。これは、服薬管理のみという形でご回答をいただいている以外の方々の件数でございます。457のデータについて分析をさせていただきました。

　まず、１枚目、１ページ目でございます。これは、年齢別の障がい児（者）数というものを、地域ごとに分類させていただいております。これにつきましては、前回のご審議の中で、障がい児と障がい者を分けてデータ分析をするようにというご指示をいただきましたので、このような形で分類しております。

　下の箱のところに、分析結果を入れさせていただきました。医療的ケアの内容で、服薬管理のみが必要な方を除くと、898名中457名。約50.8％となっております。

　以降の集計につきましては、医療的ケアの項目に特化した部分は、457名のデータをベースに集計をおこなわせていただいております。

　児童の回答では、大阪市域の回答数が最も多く、次いで北河内圏域、泉州圏域となっております。年齢別では、７歳から12歳の、いわゆる小学部の児童からの回答が最も多くなっております。

　一方、障がい者の回答では大阪市域の回答が最も多く、豊能圏域、北河内圏域、堺市圏域となっております。年齢別では、21歳から25歳の方が多くなっております。

　次に、２ページ目につきましてご説明させていただきます。これは、障害者手帳の所持状況について、分析をさせていただきました。手帳の所持状況では、身体障害者手帳の所持率は100％となっております。療育手帳については、94.3％の方が所持されておられますが、精神保健福祉手帳は、わずか0.7％しか所持されておりません。

　次に⑤、障がい程度別の障がい児（者）数についてでございます。まず、障がい程度別の障がい児数については、ホームヘルプサービスや、短期入所を利用しない場合は、障がい制度区分を実施しないため、未実施の方が38％を占めております。未実施と無回答を合わせると76.5％となっております。

　次に、障がい者につきましては、区分６の方が86.1％となっており、無回答を考慮すると、ほぼ９割の方が最重度６となっております。

　４ページ目、家族構成の状況についてでございます。いわゆる一人親家庭で、母子のみというのは、障がい児（者）合わせて25名、5.5％となっております。兄弟がおられる家庭は266名、58％となっております。

　次に、介護者数と主な介護者の状況についてでございます。障がい児については、祖父、父母の割合が、障がい者に比べて多くなっております。

　障がい程度区分別では、介護者の状況に特徴は見られません。このデータにつきましては、898名、すべての方々について分析をさせてもらっております。これは重複回答のものについて、このような形で処理をさせてもらいました。

　次に、６ページ。主な介護者の状況についてです。すべての障がい区部において、主な介護者は母が最も多く、次いで父親となっております。

　その他については、ホームヘルパー、施設職員、ケアホーム、叔母などの、その他の家族となっております。

　次、７ページ。介護年数についてでございます。障がい児、障がい者のいずれについても、介護年数と障がい程度区分に特徴は見られません。介護年数が41年を超えている方が34名おられ、うち18名の方が区分６となっております。

　次に、８ページ。日中生活の状況としまして、医療的ケアの状況についてでございます。障がい児については、障がい程度区分認定未実施が多いため、医療的ケアの内容との特徴は見られません。障がい児（者）ともに区分１、２に数値が上がっているのは、障害者手帳の等級と誤認され、記載を誤ったものと見られます。障がい者については、区分６に医療的ケアの必要な方が集中しております。

　続きまして、９ページ。医療的ケアの従事者の状況でございます。介護年数が長くなることにより、同居、別居に限らず、祖父母が介護をする割合が少なくなっております。父は、障がい児では70.5％が介護に従事されていますが、障がい者では52％と半数になっております。

　次に、10ページ。医療的ケアを代替できる方の状況についてでございます。障がい児については、介護年数が長くなることによって、別居祖父母が代わりに介護をしている割合が少なくなっております。代替者がいないとされている割合が、障がい児、障がい者ともにおおむね４人に１人となっております。障がい児（者）別では、短期入所を利用される割合が、障がい児が17.1％に対し、障がい者は31.8％と多くなっております。

　次に、11ページ。主な医療的ケアの従事者が、母親の場合の状況についてです。障がい児では、介護年数が６年から10年が28.2％と最も多く、次いで５年未満が24.8％となっております。障がい者では、21年から25年が18.8％と最も多くなっております。主な介護者が母親となっている割合は、障がい児が86.8％、障がい者が71.7％となっております。

　次に、日中の居場所についてでございます。障がい児では支援学校、普通学校合わせて66.2％となっております。特に、大阪市域における普通学校と支援学校は40名、83.3％となっており、うち普通学校は18名、45％となり、他の地域に比べ高くなっております。障がい者では、圏域における特徴は見られないものの、障がい者通所と重心通園を合わせると、65.5％となっております。

　障がい児については、障がい程度区分認定未実施が多いため、日中の居場所との特徴は見られません。障がい者では、９割の方が区分６であるため、日中の居場所との特徴は見られません。

　次に、13ページです。障がい児では、支援学校や普通学校で、人工呼吸器などの高度な医療的ケアが実施されているが、家庭で過ごされる方も同数程度おられます。障がい者でも同様に、通所施設や重心通園施設を利用されている方がおられますが、家庭で過ごされる方も同数程度おられます。

　次に、14ページになります。これは、医療機関の利用状況。市町村圏域別、障がい児（者）別、制度別、介護年数別、サービス内容別で分類させていただいております。

　まず、市町村圏域別ということでは、障がい児では訪問看護、訪問リハビリテーションにおいて、北河内圏域で多く利用されております。障がい者は、圏域におけるサービス利用内容に特徴は見られません。

　次の分析は、障がい児別、障がい程度別です。15ページ、上段になります。障がい児については、障がい程度区分認定未実施が多いため、サービス内容との特徴は見られません。障がい者では、９割の方が区分６であるため、サービス内容との特徴は見られません。

　次の分析は、介護年数別です。障がい児（者）ともに、介護年数におけるサービス内容の特徴は特に見られませんでした。

　16ページにまいります。これは、サービスの利用希望の状況調査でございます。

　一つ目、市町村圏域別についてですが、居宅介護、重度訪問介護などの訪問系サービスは、前ページの利用状況との隔たりは特に見られません。しかしながら、児童デーサービスについては、利用希望が利用実績を上回っており、利用したくてもサービスが利用できない状況が見受けられます。

　その次、障がい者についてなのですが、すべてのサービスにおいて利用希望が前ページの利用状況を下回っており、圏域における特徴は見られませんでした。

　次は、障がい程度区分別について分析をしております。17ページに掛かっております。

　障がい児については、障がい程度区分認定が未実施の方が多く、制度区分における特徴は見られません。障がい者では、ほぼ９割の方が区分６のため、サービス内容との特徴は見られませんでした。

　その次が、サービスの利用希望状況の調査ということで、年数別です。これにつきまして、障がい児（者）ともに介護年数におけるサービス内容の特徴は見られませんでした。

　次に、18ページ。必要と感じられているサービス内容についてです。７－１、必要と感じているサービスの市町村圏域別、障がい児（者）別です。短期入所については、障がい児（者）とも、８割に近い方が必要とされています。とりわけ、三島、北河内について、希望される方の割合が非常に高くなっております。

　居宅介護サービスでは、７割程度の方が希望されておりますが、訪問看護を望む声はやや少なく、５割程度でありました。圏域別の特徴は特に見られません。

　次に、障がい児（者）別の介護年数別について、分析しております。19ページの上段です。障がい児（者）ともに、介護年数におけるサービス内容の特徴は見られませんでした。

　その次、必要と感じているサービスを、障がい程度別、障がい児（者）別です。障がい児については、程度区分における特徴は見られませんでした。障がい者では、ほぼ９割の方が区分６のため、サービス内容との特徴は見られませんでした。

　その次、７－７、医療的ケアの内容別について分析をしております。20ページになります。これも、障がい児（者）ともに医療的ケアの内容で、サービス内容との特徴は見ることができませんでした。

　続きまして、資料３についてご説明をいたします。これは、委員に、原因となる疾病についてお書きいただいていた物につきまして、ＡからＯという形で、疾病別に分類をお願いさせていただきました。774件という形で分類をしてもらっております。

　疾病とのクロス集計につきましては、次回の会合のときに、この資料２と同じような形でご報告をさせていただきたいと考えております。ただ、やはりＬの脳性まひの数というのが、266名。非常に突出しているのが見受けられます。

　続きまして、資料４でございます。主な自由記述についてでございます。多数の方々から自由記述をいただいております。自由記述ということで、いろいろな形でお書きいただいているのですが、事務局で主なことという形で、ポイントを拾い上げさせてもらっております。

　やはり、将来の介護不安。自分が高齢になった後の介護不安を訴える方が非常に多くございました。同じような観点から、入所施設がまだまだ足りないので、増やしていただきたい。短期入所事業所の増設、緊急時の利用に応えてくれること。また、自分の住んでいるエリアにいただきたい。また、医療機関でも短期入所事業をやっていただきたいという声も、非常にたくさんいただいております。

　その次に、ケアホームの増設。医療的ケアが必要な障がい者の方の将来の住まいの場として、入所施設だけではなくて、医療的ケアも提供されているケアホームというものを造っていただきたいという声が、たくさん挙げられておりました。

　その次に、日中活動事業所の増設。支援学校卒業後、どうしても家で過ごす傾向があると。これについては、できる限り日中活動ができる場所が必要ですという訴えもいただいております。

　その次、放課後、長期休暇時に利用できるサービスの創設。これは、上の日中活動事業所が障がい者のサービスであるとするならば、障がい児の方々としまして、やはり放課後であるとか、夏休みにいることができる場所、サービスを充実していただきたいということでした。

　障がい児も利用できる学童保育。学童保育は、障がい者の方もご利用いただけるという形で、加算制度というものが設けられているのですが、まだまだ実質利用ができる実態にないので、ぜひ利用をしていきたいという声でした。

　次に、リハビリ回数を増やしていただきたい。あと、入浴サービスも増やしていただきたい。あと、この次の、サービス量の不足というのは、ホームヘルプサービス利用制度も含めて、そういうサービス量を今まで以上に件数を増やしていただきたいという声でした。移動支援事業利用条件の緩和ということで、通学であるとか、通所のときにも使わせていただきたいという声も、結構ございました。

　その次に、地域医療機関の理解も、たくさんのご意見が寄せられております。もともとお付き合いがある専門機関の病院だけではなくて、地域でお住まいの際に、地域で診療ができる場を探すのに苦労しているので、この辺について先生方にもご理解をいただければというご意見でした。一方、専門医の確保というご意見もございました。

　あと、入院時における支援の充実。これは、重症心身障がい児（者）の方が入院をなされたときに、いわゆるホームヘルプサービスを利用させていただきたい。看護師さんも一定やっていただけるのですが、ホームヘルプサービスも利用できるようにしていただきたいというご意見がございました。

　次、訪問看護利用料の公費助成。これにつきましては、大阪府と各市町村が共同で、１割負担になるようにという制度を創設してはいるのですが、これよりももっと制限していただきたいというお声と、一部の市町村においては、この制度を適用されていないので、結果的に３割負担という形になっているので、費用的にしんどいというお声でした。

　その次に、ヘルパー、看護師のスキルアップ。重症心身障がい児（者）の特性を理解していただいて、スキルアップをしていただきたいというお声です。

　次は、ヘルパーによる利用行為の提供の緩和。ヘルパーが提供を許されている医療的行為というのは、非常に限られているという内容の中で、こういう医療的行為についても、できるような改正を望む声が出されております。

　次は、同じようなことなのですが、医療的ケアができるヘルパーの確定。やはり、お願いをされても、それにお応えいただける技量をお持ちのヘルパーさんもなかなかおられないというところでした。

　次は、パーソナルホームヘルパー制度の創設。どうしても人が代われば、自分が欲しいと思うサービスを受けることができないので、自分のことをよく分かっている人に、ホームヘルプサービスを提供していただきたいということです。

　次は、卒業後の進路の不安。行き場所がないということ。次に、相談支援体制の充実。相談支援事業所というのもあるのですが、重症心身障がい児ということで、自分の思っていることについて、なかなか相談がしにくい。理解を求めにくいというお声でした。

　次は、われわれも反省をしなくてはいけないのですが、行政としてもっと丁寧に対応をしてほしいというお答えもいただいております。

　次は、利用料の減免。費用が、低所得者については無料化と訴えているのですが、どうしても費用がたくさん掛かるので、この辺についての減免制度をもっと進めていただきたいと。

　次は、保護者の就労支援。どうしても、お子さんおよび従事者ともに、保護者の方が介護の中心になってしまって、自分自身が働くことができないので、この辺についての就労ができるような支援作りを考えていただきたいと。

　次は、タクシー券の交付ということで、これは市町村の単独事業です。移動の際、タクシーチケットの助成をなされているところがあるのですが、これの枚数を増やしていただければありがたいということでした。

　バリアフリーの推進。これも結構ございました。重症心身障がい児（者）の方が外に出るとなると、駅の階段一つにしても、バスの乗り降りにしても、バリアフリーがまだまだ足りないと。もっと進めていただきたいと。

　一方、家の改造です。これについても見直してほしいという声がありました。

　最後に、支援学校通学バス内での看護体制の確保。現在は、地域を回って支援学校へ通ってもらっているのですが、バスの中には看護師さんは乗られておりません。その関係で、結果として重症心身障がい児の方は、そのバスに乗ることができないということがあるので、この中でも看護師さんに乗ってもらってケアを提供してもらえたらというご意見がございました。

　以上でございます。

意見交換、質疑応答

○会長　はい。ありがとうございました。クロス集計についての報告と、資料３に基づく疾病。そして、資料４に基づく自由記述について、今ご報告がございました。

　これについて、質疑をおこないたいと思いますが、もう少しここが聞きたいとか、ここはどうなっているのかという疑問点があれば先にお受けして、その後質疑に移りたいと思いますが、もう少し聞きたいとか、ここはどうなっているのかというところがあれば、お聞かせいただきたいと思いますが、いかがでございましょうか。

○委員　よろしいでしょうか。

○会長　はい、どうぞ。

○委員　一番最初にレジュメのところなのですが、圏域別の対象者数に結構ばらつきがあるかと思うのですが、これはサンプルの取り方にばらつきがあったのか、そもそもその圏域には対象者の方が多い、少ないというのがあるのか、その辺はどうなのですか。

○事務局　はい。この（ア）の調査につきましては、実態調査という形でしたわけではなくて、当事者団体の方々にご協力をいただいて、アンケート用紙を出していただきました。行政のほうで、本来であれば重症心身障がい児（者）の方が、すべてこちらにお住まいでということをつかんでいれば、それぞれ直接お聞きして、データに反映することができたのですが、そのデータを持ち合わせていないということで、当事者両団体の方々にお願いをして、配布させていただいたということがあったが故に、基礎的な数字については少しばらつきが発生しております。

○会長　はい。よろしゅうございますか。ほかの方はいかがでしょう。

○委員　ちょっとよろしいですか。

○会長　はい、どうぞ。

○委員　13ページの、人工呼吸器装着の件なのですが、障がい児では約半数の方々が家庭ではなく、支援学校や普通学校、あるいはその他のところに出掛けられているというふうに読むのですよね。家でずっと療養生活をしているのではなくて、半数の方々が人工呼吸器を装着しながら行っているという読み方をするのですね。

○事務局　そうですね。支援学校が９名の方、普通学校の、たぶん養護学級だと思うのですが、５名ということで、14名の方々が人工呼吸器を装着して学校へ通っておられる。

○委員　ですよね。

○事務局　そうです。

○委員　そのように読めばいいわけですね。だから、人工呼吸器でも約半数の方々が学校等に通学をされたり、デーサービスに通園していると考えたらいいのですね。ありがとうございます。

○会長　半数は在宅ということですか。

○事務局　そうです。

○会長　学籍までは分からないですね。

○事務局　学校に行く年齢に達していない場合は、ご自宅でということで言われますので。

○会長　はい。ほかは、いかがでしょうか。ゆっくり見ていただいて、せっかくの機会でございますので。事前に送らせてはいただいているのですが、皆さんもお忙しいと思いますので。いいですか。データについてのご質問はよろしいですか。

　資料２については、特にあと何かご質問がなければ。よろしいですか。資料３についてはいかがですか。

○委員　これは補足説明をさせていただいても。

○会長　はい。お願いできますか。

○委員　染色体異常症というのは、きっちりと医学的に染色体異常によって起こっているということがはっきり分かっている部分を染色体異常症と分類させていただきました。それで、先天異常症というのは、おそらく遺伝子異常あるいは染色体異常になるのだろうと思うのですが。

　そういう学説を唱えている学者もいるのですが、まだきっちりと先天異常で染色体異常と分かっていない部分に関しては、先天異常症としました。おそらく医学が進歩したら、すべて染色体異常になってしまうのだろうとは思うのですが。その中で、先天性脳奇形という部分だけは、また分けました。

○会長　はい。

○委員　脳の奇形に関しては、やはり介護の必要性や、いろいろな物があるだろうということで、一応分けてやっています。それで、Ａ、Ｂ、Ｃが同じような物と違うかなと思われると思うのですが、そういう分類分けでさせていただきました。だから、主奇形が脳奇形の場合はＣに入るとお考えいただければいいと思います。

　あとは、基本的にそのように書かれていた部分で分類していったと。脊髄（せきずい）性やミトコンドリアの病気などを含めた神経筋疾患というふうに分けていますし。感染症は、すべてＦにしております。

　けいれん主体で起ってくるWest症候群等はＧでということと。あと、代謝疾患に関して書かれている部分は、全部Ｈのほうに入れています。

　新生児疾患といわれている物に関しては、すべてＩに入れて、あとは退行性脳病変。もう分からない部分に関しては、その他と分類しました。

　先ほど説明もございましたが、脳性まひというもので出されているのが非常に多くて、なぜ脳性まひになっているのかがはっきり分からない部分があるのですが、そこのところは一応主病名ということで出しておりますので、脳性まひとしております。あとは、自閉症や発達障がいと書かれている部分がＮに分けると。まるっきり分からないのは、その他として、一応疾病分類はさせていただきました。

○会長　はい。ありがとうございました。先生、まるっきり分からないというのは、例えばどのような。

○委員　はっきりは、もう忘れました。

○会長　はい。そうですか。

○委員　はい。

○会長　いわゆる医学の病名には載らない。

○委員　何か判読できないような感じの部分等がありました。

○会長　ああ、なるほど。はい。

○委員　心頭障がいとかがあって、もうひとつ分からないというような。

○会長　心頭障がい。

○委員　はい。心と頭が何とかと書いてあって、はっきり分からなかったので。

○会長　はい、分かりました。今、先生のほうからご説明がございました。先天性の所については、細かく三つで分類させていただいているということですよね、先生。

○委員　はい、そうです。

○会長　それで、あとは書かれた病名を再掲して、読み取れる所は読み取っていただいてということで、分類をさせていただいて。どうにも読み取れないのは、Ｏのところで、その他という形で19件という件数で挙げさせていただいているということでございました。

　はい。病名について何か、ここはどうなっているか聞きたい点があれば、先生がいらっしゃるので、ぜひ聞いておきたいことがあれば。よろしゅうございますか。

　それでは、資料４は自由記述でございます。これは先ほど事務局で説明していただいたので、特に何か、もう少し聞きたいということがなければ、審議にというか、意見に移らせていただきたいと思いますが、いかがでしょうか。

○委員　すみません。

○会長　はい。

○委員　資料４の自由記述なのですが、これは自由記述を、何件などという件数は把握はされていないのですか。

○事務局　すみません。はい。把握はしております。それで数を入れて。個別の件数という意味合いですか。

○委員　そういうことですね。

○事務局　すみません。個別の件数というところまでは拾えていないので、もし何でしたら次回までには準備をして、ご説明をさせていただきたいと思います。

○会長　はい。お尋ねの分は、総数で何人だったかということと、それぞれの項目で複数なかったかという。

○委員　この項目に該当する物が何件くらいあるのかという感じで、事実を。

○事務局　はい。データで拾っていますので、入れさせてもらいます。

○会長　はい。よろしくお願いいたします。それではよろしゅうございますでしょうか。このクロス集計についての今の事務局からの報告で、分からない部分、疑問な点、もう少し聞きたい点についてお伺いしましたが。一応その点については、今出た程度ということになるかと思いますが、よろしゅうございますか。

　それ以外に何か。全体で通してご質問や質疑等がありましたら、どうぞおっしゃっていただきたいと思いますが。

○委員　お聞きしたいのですが。10ページの、日常医療的ケアを代替できる方の状況というところで、括弧で囲まれたコメントのところの、代替者がいないとされている割合が「児・者共におおむね４人に１人」というのは、非常に多いなと思ったのですが。この方々は、介護者が倒れたときは、どのようにされているのか、何か書いてあるのですか。

○事務局　特には書いておられないです。ただ、当事者の方々からお伺いすると、いないから頑張って。

○委員　頑張っていると。

○事務局　本人が頑張っているというお声をいただいております。

○会長　はい。

○委員　私がご一緒している重症児の会の親御さん方のお話の中で、高齢の親御さんが、ご自身が入院されたときに部屋を個室にしてもらって、その横にご自身の子どもさんを連れてきて、それでしてもらっているとか。自分で「ちょっとこれしてちょうだい」という。そんなケースで。

　それをいけていると考えるかどうかの問題はあると思う。そんな事例を聞いています。

○委員　そういう方も。そういうことで、代替者がいない方が、代替者が倒れられたときは、そのようなことで。

○委員　だから、少々の病気やしんどさでは、入院をしたりできないとかね。

○委員　そうですね。

○委員　ということだと思います。

○会長　なるほど。施設に預けてというようなことでは、あまり答えはなかった。

○事務局　場合によっては、ショートステイ等を利用されているとは思うのですが、単に代替者がいないという状況であれば。なかなか施設のほうも、ショートステイができる、いわゆる医療的ケアで24時間お預かりできるショートステイの事業所は非常に少ないので。
○委員　そういった相談は、福祉のほうによくあります。緊急であれば、ショートステイを探したり、そういう対応でやっています。

○会長　はい。分かりました。会の方はどうですか。

○委員　私が知っている限りでは、無理に主治医にお頼みして、医療機関に入院させてくださいという形で無理にお願いして、ベッドが空いていたらなのですが、自分が病気やそんなときは、かなりそういうケースを多く聞いたり、見たりしています。でもやはり満床だったら、感染症が多い地域などでは、お断わりされる。

　この間の私たちの会の事業の中でも、ビデオレターの中でお母さんが発言されていたのですが、この子が生まれてから私はもう風邪をひかなくなったという。そういうくらい気が張っていて頑張っているという、ぎりぎりの状態が多いと思うのです。

○委員　確かに施設のほうにも、今短期入所のご相談をいただくのですが、最近特に増えているなと感じるケースが、高齢のご両親が介護をされていて、特にお母さんだけが介護をされていまして。やはり、もうお母さんがお倒れになったということで、ご本人さん一人が残されたということで、長期の短期入所で何とか行政のほうから預かってもらえないだろうかというご相談が増えているようには思います。

○会長　なるほど。

○委員　そして、この割合、パーセンテージを見ましても、すべてを足しましたら100を必ず超えていますので、いないとおっしゃった方の中にも、短期入所、訪問ヘルパーなどや、その辺を利用されていらっしゃる方も多いのかなとは思います。

○会長　うん。なるほど。その辺りが自由記述の短期入所事業者の増設というところにもつながってくるのですかね。これは件数は分からないですね。何件あったかというその辺は。

○事務局　自由記述ですか。

○会長　うん。

○事務局　単純集計の、問いの15。資料２の一番裏のところが、希望されるサービスやシステムというのが。これは、本当に単純なものなのですが、その実態、お声という意味合いでは、データは出来ております。

　やはり、短期入所事業所ショートの増設というのが約20％という形で、他のサービスに比べて断トツのご要望が出されているのは、単純集計からも読み取れるのではないかと。

○会長　障害者自立支援法の改正法案が11月18日に通ったけれど、いわゆる高齢でお母さんが一人で、ほかに身内がいないということになった場合、障害者自立支援法で措置。そういうときはどうしたら。そういうケースは。

　要するに、契約でしょう。

○委員　はい。

○会長　そして、そういう重症心身障がいで、お母さんが認知症になったとしたら、あるいは要介護状態になると、契約者の機能がなかなか難しい場合もあるでしょうし。ショートステイの場合はいいでしょうが。

○委員　お母さんが認知症。今までその契約行為をお母さんがやっておられた方が認知症になって。

○会長　要するに、お母さんが病気になって見られない状態になったと。

○委員　手続きもできなくなると。その分は措置のやり方が残っていますが。

○会長　措置はいけるのですか。

○委員　はい。あります。

○委員　あるいは後見は、今成人後見人制度などで進んではいっていますが、つまり今おっしゃったように、後見がまだ全然立っていないケースがかなりあると思いますね。

○委員　それは、スタッフさんが詳しいのではないでしょうか。手続き上の措置はできますよね。

○事務局　緊急時ですね。いわゆる保護者の方が何らかの原因でお倒れになった場合、残されたお子さん、子どもさんのほうですね。

○委員　その契約行為ができない方に対して、市町村が措置で締結する手法が確かありますよね。

○委員　あります。実際はどうなのですか。

○会長　短期の場合はいいけど、長期で入所の場合はどうなるの。

○委員　やったことはないですが。

○委員　伝家の宝刀みたいな形で措置が残っている。

○会長　残っているよね。

○事務局　措置は残っているのですが、あくまでも契約が原則ですから、一定期間過ぎると。

○会長　過ぎたら。うん。

○事務局　ただ、市町村が契約を持っていくように。例えば、ほかのお身内の方に後見になっていただくとか。まったく天涯孤独であれば、市町村申立の分をやっていただいて、本来の契約につなげていきなさいという。制度の建前はそうなのです。

　だから、認められるのですが、いわゆる緊急措置。
○会長　契約が原則ですよと。

○事務局　契約が原則ですから、緊急避難的に、一定期間ということになっています。

○会長　なるほど。一定期間ですね。

○事務局　はい。

○委員　最終的にはずっと、後見者ばかりに頼ってね。

○委員　介護支援施設でも最近ございまして、最初は措置で入られました。それで、身内の方がご親せきで、遠い方しかいらっしゃらなくて、しかもお母さんのご兄弟ということで、いずれも高齢で、その方々自身が契約行為が困難だということでしたので、結局第三者後見を立てまして、この方と施設とで契約を結ばせていただいたというケースが実際ありました。

○会長　うん。市町村申立ではなくて、第三者後見。

○委員　第三者後見でした。

○会長　はい、具体的に。

○委員　その辺の経緯は、すみません。私も自分が直接かかわらなかったものですから、詳しく存じ上げないので申し訳ないのですが。

○委員　でも、今おっしゃったように、もちろん弁護士さんや、たぶん今、司法書士の先生が一番たくさんやっていらっしゃるのでしょうかね。第三者後見は。

○会長　その人は後見ですよね、それは。

○委員　はい、そうです。

○会長　なるほど。そのケースは、今どれくらいあるのでしょうか。今後増えてくるでしょうね。医療的ケアの方だけに限らなくても。

○委員　来年度、大阪市はもう市民後見ができますよね。

○会長　そうです。

○委員　来年度に大阪府、国からの制度として、この市民後見人を育成するということで、100％の補助が出るような。

○会長　はい。

○事務局　居宅サービス程度でしたら、社会福祉協議会がやっています市民制度が使えるのです。ただ、施設入所になってしまいますと、制度的に駄目になります。

○会長　はい。４人に１人が介護をする人がいないというアンケート調査から、少しそういったところの。介護に当たっている人が病気。短期の病気だったらいいのですが、死亡したり、あるいは長期でがんという場合なども想定されるので、その辺りについてのことも考えていく必要があるのかなということで。委員、ご質問をいただきましてありがとうございました。

　ほかに何か、このデータからご質問等があればお受けしたいと思いますが。いかがでございましょうか。

　はい。よろしゅうございますか。では、一応このクロス集計についてのご質問、ご意見等について、いったん引き取らせていただいて、また後で議論をしたらいいと思いますが。

　このクロス集計に沿って、事務局のほうで課題抽出の案の検討シートを作って、最後の資料５のほうに出しておりますが、この辺り、事務局から少し説明をしていただいて、議論をしたいと思いますが、いかがでございましょうか。よろしゅうございますか。

　はい。では、すみません。お願いします。

「検討シート案」について

○事務局　はい。次に、資料５「検討シート案」についてご説明をさせていただきます。

　テーマを「日々の介護支援」と「将来の介護不安」という大きなくくりで整理をさせていただきました。課題としまして、事務局のほうで課題ではないかなということを、それぞれ拾わせてもらっております。もちろん、課題はこれだけとの認識はしておりません。

　最終的に、できましたら、この課題を例えば言うとするならば、クロス集計のデータの、ここから読めますというものをそれぞれにくっ付けて、一つの課題の整理および解決策の提言につなげていきたいと考えております。課題ということで、ご説明をさせていただきます。

　「日々の介護支援」ということで、１番目としまして、医療的ケアが提供できる居宅介護事業所の不足というものが言えるのではないかと。この中には、ヘルパーができる行為が限られているという法的な制約であるとか、ヘルパーの数の不足。あと、介護技術であるとか、もしくは経験不足という問題。

　また、ヘルパーさんが、そういう医療的ケアを提供いただいても、現在の報酬体制の中では、その時間は報酬の対象となっておりませんので、私的契約のもとに基づくボランティアのような位置付けになっているということが、１番目の背景にあるのではないかということです。

　次に、２番目。医療的ケアが提供できる短期入所事業所が不足しているのではないかと。これについては、まず看護師さんの確保が現実として困難であると。また、小児の受け入れの困難さ。あと、報酬につきましても、福祉型と医療型で単価が違うということもあるのですが、報酬自身が不足しているのではないかと。

　３番目としまして、訪問看護ステーションの不足。これは、小児の受け入れをおこなっていただける訪問看護ステーションさんが少ないのではないかと。あと、これは制度的な問題なのですが、週３回という利用回数の限度、制限というものがございますので、その辺りも背景にあるのではないかと。

　次に、４番目としまして、医療機関の不足。これは、先ほどご説明を申し上げましたが、重症心身障がい児の方を診ていただける専門医の不足。また、地域でお住まいの方にとって、地域医療機関との連携という問題が背景にあると考えております。

　次に５番目、医療的ケアが提供できる日中活動事業所等の不足。これは、障がい児、障がい者ともに一緒に書かせてもらいました。これも先ほどと同じで、支援員等が提供できるケアの法的な制約がある。また、看護師配置、看護師の確保も現実困難である。講習もできないということが背景にあるかと分析しております。

　次は、移動支援の不足ということで。これは制度上の運用上の話になりますが、通学通所等に当たっては、緊急時には現実市町村さんにおいて対応はいただいているようなのですが、原則的なこととしては、移動のほうが認められておりません。

　あと、ガイドヘルパーの絶対数。中には男性が少ないということもあるかと思います。あと、介護技術経験不足というのも、移動支援の中でもあるのかと。

　次に、７番目としまして、サービス量の不足です。ご自宅、地域にお住まいになるとなった場合に、果たして居宅介護、重度訪問介護の時間数が足りているのか否かという課題もあるかと思います。

　次に、８番目としまして、通学の保障ということで、通学バスでのケア体制。先ほどご説明をさせていただいたと思います。

　裏面に移りまして、保護者の就労支援の不足。収入を得たいということとの裏返しの中で、やはり利用料負担の軽減も背景にあるのかなと。利用料を払うのがしんどいから働きたい。働きたいけれども、現実親御さんがケアをする中で働けないという、裏表の関係もあると思います。

　次に、10番目として、バリアフリー施設等の不足というようなことを10項目拾わせていただきました。

　次に「将来の介護不安」ということとしまして、三つ挙げさせてもらっております。

　重症心身障がい児施設数の不足。これにつきましては、数の不足、ベッド数の不足ということと、地域偏在ということも考えられるのではないかと。今回の調査の中でも、北摂・三島からもたくさん声をいただいております。

　次に、２番目としまして、医療的ケアが提供できるケアホームの不足。これは、生活支援員等々のおこなえることは、ホームヘルパー同様法的な制約もございます。また、働く人の数が少ない。あと、介護技術経験不足、報酬の不足。これも外使いの事業所と同じかと思います。

　３番目としまして、医療機関の不足。専門医の不足であるとか、地域医療機関との連携。これは、日々の介護支援ともリンクはするものという感じで考えております。

　テーマの数、まとめ方、あと課題の数ですね。視点等々はまだまだ足りない部分はあるかもしれませんが、ご議論、ご指摘をいただければ幸いです。

意見交換、質疑応答

○会長　はい。ありがとうございます。事務局から今回のクロス集計も含めてですが、課題整理というところのポイントをまとめていただいたというところでございまして。

　テーマとしては、日々の介護支援の在り方、それから将来の介護不安というところで大きく二つに分けて、小科目と言いますか、課題として「日々の介護支援」については10項目挙げていただいて「将来の介護不安」については３項目挙げていただいているということでございます。

　この辺りは多いか少ないかという問題もあるかと思いますので、意見を、こんな課題があるよというところも付け加えさせていただければと思っておりますので。解決策はさて置きまして、どのようなところが課題として共有化されなければならないかというところでご意見をお伺いしたいと思いますが、いかがでございましょう。

　やむないところで、もう少し考えていただいて。

○委員　よろしいですか。

○会長　はい。

○委員　私は、やはり代替者がいないというのが非常に気になるのです。それがやはり、虐待につながったり、いろいろなものにつながっていく可能性も否定できないと思うので。

　日々の介護支援というと、毎日毎日の介護の支援をどのようにしていったらいいのかという部分で。将来の介護不安は、将来どうしたらいいのという部分が漠然と不安として出ている部分もあると思うのですが。将来の介護不安の中に入れていただいたほうがいいのか。

　主たる介護者が倒れたときに、何かきっちりとした制度や、そういう物が何か出来ているのかどうかという部分が、やはり必要なのではないかと思うので。主たる介護者が病気になったり、できなくなった状態のときの部分も、課題として入れていただいたほうがいいのではないかと思うのですが、そこはいかがでしょうか。

○会長　はい。ありがとうございます。委員から、代替の主たる介護者が病気等の問題がある、あるいはさまざまな理由による介護機能が低下した場合の体制について、日々の介護の中で考えていくことも必要ではないかというご指摘をいただきました。そのとおりかと思うので、ここは課題として、付け加えさせていただいてよろしゅうございますか。

　はい。では、委員のご指摘に従って、そこを少し皆さんで、どうしようかという見る目を共有化したいと思います。

　はい、ほかにいろいろあると思うのですが。どうですか、当事者としては。

○委員　はい。私の会も、非常に重度心身障がい（？）の方が多い家族の会なのですが、本人さんは、自分で声が出ない。こうしてほしい、ああしてほしいという希望が言えない。そういう介護をなさっている家族の会なので、これはレスパイトが目的なのか、いやいや、そうではなくて、本人さんがどうしたらこの地域で生きていかれるのかという、そこら辺の違いをやはり整理していただきたいなと思うのです。

　だから、本当に医療的ケアが必要な方が、地域で生きていけるのかいけないのか、そこら辺を重要な課題にしていってほしいのです。

　例えば、ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）の会の主張を聞いていますと、やはり自分の発言があるからこそ、こうしてほしい、ああしてほしいということがいっぱい出ていますね。

○会長　はい。

○委員　だから、物が言えない人たちには、介護者が中心になっていってしまって。代替者がいないではなくて、いなくても、本人さんが自分で生きていけるというか、母親だけではなくて、ほかの人たちの支えがあって生きていけるような地域作りというものを、私たちは望んでいます。

○会長　はい。そうすると、この課題の中で言うと、ご本人の障がい当事者の重症心身といわれておられる方の意向を。うん、難しいな。どのように支える体制があるかないか。あるいはもう少し言うと、介護者が中心ではなくて、ご本人が中心のケアの在り方を少し考えていく必要があるだろうという。

　今の議論は、どうも介護をする人の中心の議論になってしまいがちですが、この課題の中に本人の課題というか、本人を巡る課題としてとらえ直す。そういうところも必要だというご意見でよろしいのでしょうか。これを課題で落とすとしたら、どのように落とさせていただいたらいいのかな。

○委員　よろしいですか。

○会長　はい。

○委員　今おっしゃっていることは、僕はご一緒していることもあって、よく分かるのです。僕なんかは、どちらかと言うと当事者自身ではないので、サービスを提供する側の話なのですが。

　今の日本の、特に重症心身障がい者のような、ご自身が意見を言えない。しかも、介護度から言うと、すごく高くて、特別な配慮が要る方のサービスが非常に不足しているというのですかね。それを、親御さん自身がたくさん抱え込まなければいけない状況にあるものですから、おそらく小さいときからずっとかかわってきておられるのですね。

○会長　はい。

○委員　それを、ショートステイにしろ、日中活動場の学校にしろ、もっともっと負担をずっとずっと軽減する中で、通所なら通所であったり、いろいろな場面で本人さんの意思を確認するようなものであったりという利用の仕方を、日本では提供できていないのではないかなと思うのです。だから、そのまま親御さんがずっとその人の代わりに、すべての代わりにやってきておられるのではないかなと。

　だから、私が思うのは、今課題になっているそれぞれのサービスが、十分に本人さんの意向を確認しながらやれる丁寧なサポートを、多くのところでやれるならば、そういうサービスを受けられるならば、親御さんがそこまで一人で背負わなくてもいい部分も、ある程度出てくるのではないかと思います。

○会長　うん。

○委員　というものですね。先ほどの後見の。それは、先ほどの話は、例えば成年後見制度のものですが、それにしても、結局親御さんの意向がすべてという中で、今あるものですから、小さいころから後見というのでしょうか、親御さんとは違う代理人のシステムを普通に使ったりということが、日本ではなされていないと思いますから。その辺も併用してやれるような仕組みが要るのではないかなと思うのですが。

○会長　うん。本人の意思確認をしなければならないというのは、運営基準法の中では出ているのですが、なかなかそうはいかない。サービス提供の在りようも含めてですが、本人の意思確認をしながらサポートをするような仕組み作りの中で、後見といいますか、アドボカシーといいますか、そういうところを地域の中にどう作っていくかということも課題で挙げてもいいのではないかという。要するにそういう理解でよろしいでしょうか。

○委員　はい。

○会長　はい。

○委員　余計なことかもしれませんが、今私がかかわっている、生活ホームというところでの、親御さんはもちろんいらっしゃいますが、多くの手法として、後見人と親御さんが両方とも後見に立ってやっておられるというケースがありますね。ああいう形が、例えば小さいころからあってもいいのではないかというイメージはある。

○会長　なるほど。そうすると、一つはアメリカの場合はソーシャルワークというと、権利擁護ですから、逆にいうと、その人の声を拾う仕組みで、アドボケーターの役割を果たすのですが、日本の場合はまだまだ、そういうアドボケーターが地域の中でソーシャルワーカーが担う仕組みにはなっていないのも事実かなと思ったりもしているのです。

　そういう意味では、適切な相談支援体制という、本人の立場に立ったケアマネジメント体制も、一つの課題にはなってくるのかなと思っています。

　結局、この調査も、最終的には地域の誰もが安心して暮らせる地域作りであって、それで必要な人に必要なサービスが届く体制をあぶり出して、必要な物を課題として挙げて、提言していくということですから。

　そういう意味で言うと、先生がおっしゃっていただいたような、地域支援の在り方。後見人と、後見支援の在り方と、自立相談支援の在り方。そういったところで、少しどうなのだろうかというところを課題に挙げてもいいのではないかということですね。こういうところも、大事な点かと思いますので、日々の介護支援の中で、本当に困ったときに相談をする。あるいは、当事者の立場に立って相談ができる体制になっているのかどうかを検証する仕組みが、一つは求められてくるだろうとは思います。

　基本的には、それが自立支援協議会ということになるのだと思うのですが、なかなかそこのところがまだまだ十分では展開されていません。ガーディアンといいますか、特に先ほどご指摘があったように、後見活動も、まだまだ十分でない部分もあるという状況でございます。

　ここは、親の意識とも連動しますので、なかなか活用が難しいところでもあります。先ほどの事例のように、本当に困った、とことんまでいった状態で後見活動に入る、あるいは、市町村申立になるよりは、委員がおっしゃったように、小さいときから地域で相談に乗るような体制が取れないかということも今後の課題として、そういう仕組み作りを目指していけないかというのも、提言としてはありかと思っています。

　先生、その辺りはどうでしょうか。スウェーデン。

○委員　デンマークは、割とそういうものがあるのでしょうか。先生、いかがでしょうか。

○委員　スウェーデンは、ご存じのように個人主義で、ある意味では決して日本みたいな優しい感じではないです。

○会長　ないですね。

○委員　ええ。だけど、はっきりしています。親御さんがという感覚ではなくて、その人が要るサービスということで割り切っています。

○会長　そうですね。その辺りの違い。国民性の違いといいますか、自立感の違いということもあると思いますが、それにしても今後、そういう方向でわが国も向かっていかざるを得ないだろうと。特に、家族が縮小化して、低下している中で、本人の家族が代わってその仕組み作りを、個人に焦点を当ててサポートする仕組みを、将来ですが、どのように構築していくかというところになってくるのかなと。今の流れから言うと。

　もう少し進むと、新たなパブリックというか、家族に代わる機能を地域の中にどう作り出していくかという形になるのかと思います。そういう意味で言うと、小規模、多機能という、高齢者のほうで出ているような、この指止まれのような在り方も一つかと思います。

　はい。ちょっとしゃべり過ぎました。すみません。せっかくの機会でございますので、どうぞ。何か、これ以外で。はい、おっしゃってください。

○委員　短期入所の（エ）のところは、私も情報としてよく聞くお話で、それとは別に最近のことですが、ある医療法人さんが、今まで障がい者支援をやったことのないところなのですが。障がい福祉のほうに、何かお手伝いができることはないでしょうかということで、ありがたい話だと思いながら、こういった短期入所であるとか、生活介護といったところが不足していますというお話をさせてもらっているのですが。

　事業者さんが新規にそういったものを作っていこうとすると、やはり短期入所であれば、一定の稼働率を確保しないと事業として計画できないですということがあって。今ある意味、事業者さんに対して、企業なのだから企業努力でやりなさいというような冷たいかかわり合い方しかしていないのですが。

　ただし、そういったものを広げていこうとしたら、事業者さんの目線に立って経営を支援するような取り組みも必要なのかなと感じているところです。

○会長　なるほど。ありがとうございます。これからそういった医療法人が出ていただければ、非常にありがたいところでございますが、そのインセンティブをどのようにおこなうのか。政策的誘導というところも一つ要るのかなということでおっしゃっていただきました。ありがとうございました。委員、いかがでしょう。

○委員　ここに出ている課題なので、特に、すべてが難しい課題ですが。やはり財源の要ることですので。

○会長　そうですね。

○委員　現在、国の補助の限度額が決められていまして、その分が市町村負担になる現状ですね。それが、痛しかゆしというところもあるのですが。

○会長　そうですね。なるほど。

○委員　先ほどの枚方市の課長から言われていたように、やはり新しい施設をつくるとなれば、それなりの助成というか、事業者の采配というものも考えないといけませんので、僕が河南町で地域密着型の小規模特養（特別養護老人ホーム）。それを先月創設したのですが、それについても採算性。地域密着型で29と小規模なので、採算性を重視されたのですが。

　当面、地域密着型で市町村だけの住民の方が入れる施設を造って、すぐに需要があるかどうか。それだったら市町村の人に等分の間入所していただくという形で採算が取れるということで。一応それで進めてきている状況です。

　やはり事業者さんにとっては採算が。

○会長　なるほど。はい。ありがとうございました。先生、今以外は、特にございませんか。先ほどおっしゃった以外は。

○委員　いや。この挙げてある課題は、言うと愚痴になるので。一応今のところはどうしたらいいのかと。特に４番は思います。

○会長　４番。医療機関のことについては、特に難しいですね。はい。ありがとうございます。委員のほうは、いかがですか。

○委員　実際、おっしゃるとおり難しい部分で、お金のことに触れば全部お金のところに行ってしまうようなところがありますね。だから、そこを難しいといえば、確かに難しいと思うのですが。

　実は、先ほど聞いていて、またチャンスがあればと思うのですが、スウェーデンで見てきたことはいっぱい細かくあるのですが、ざっと感じたことでいくと、スウェーデンという国の福祉はお金をたくさん使って、きちっとしていると見るのか、違う見方をする方もいるかもしれませんが、ボランティアのない国と見るのか。日本はボランティアがあって協力者がある国ととらえるのかと。考え方によっては。

　もちろん、完全には補えないのは分かっているけれども、日本には日本なりの補い方や工夫をすることがあるのではないかと思うのです。

　ただ、出ていくお金を惜しむというやり方で、細かいぶつ切りの物を作って、結果たくさんのお金を使っているよりは、しっかり考えて、これだけは公的に出して、これはみんなの協力が要るのだよということをきちっと整理をして取り組めば、決してお金を使いまくらなければいけないということでもなく、それなりのことはできるのではないかと。そんなイメージを持って帰ってきたのですが。

　だから、そういう部分で考えると、こういったことも細かく一つ一つ、どのようにお金を使うのが一番効率がいいのかと考えたほうがいいような気がするのです。

　今のまま、障害者自立支援法があるような形で、では時間数をもっと多く出しましょうかといって、ただ出していたら、お金はどんどんなくなっていってしまうだけのことではないかと。出し方や、どのようにしたら、それが、こちらを使っていたらこちらは使わなくてもいいという形になるのかを工夫するという。こんなことを考えることを、丁寧に考えていけば、何か少しくらい見えてくる物もあるのではないかと思います。

○会長　はい。ありがとうございます。ミニマム・スタンダードというのですか、最低保証のようなことは確保しながら、あとはみんなでという仕組みはどうだろうというご提案だったと思います。今後のことを考えれば、どのように作り出していくかというのは、ここの委員会で案が出れば、それはそれで試金石になっていいかと思います。ありがとうございます。

○委員　ショートステイのニーズが８割というのは、地域で頑張っていこうということなのだろうと思うのです。地域で支える仕組みをどう作っていくかということでいうと、先ほどおっしゃったように、地域自立支援協議会がほぼ出来上がっている状態ですし、地域自立支援協議会の中では、医療的ケアの部会を作っているところが幾つかありますし、そういう形で市町村の地域の自立支援協議会の中で、重度の障がい者の方、医療的ケアの必要な方の支援をどう支えていくかということを課題として加えていただきたいと思います。また、先ほど言われた病院でも、医療機関でも、ショートステイなども、市民病院を使ってやるという方法もひょっとしたら出てくるかもしれないですし。

○会長　なかなか実現しないですね。

○委員　なかなか。

○委員　実は障がいのほうではないのですが、手帳を持っておられない特定疾患の方へのサービス提供ということで、ショートステイの制度は作りました。市民病院も含めて、10カ所程度の病院、医療機関とは委託契約は。ただ、まだ利用には至っていないのですが。

○委員　難病の方のところですね。

○会長　結局、そこら辺の難しさもあるのです。制度を作ったけど利用がなかったら、なかなかそこら辺の稼働率ですか。大阪市もかつて、そういうものを作ったのですが。

○委員　結局は空きベッド利用なのです。

○会長　そうですね。あまり利用率が高くなかったものですから。やはりつくったはいいけれど、利用率が高くなければ閉じてしまうという結果にもなってしまったという。昔の話ですが、ございます。

　これは、やはり権利意識といいますか、親が元気なうちは親が面倒を見るということで、レスパイトという。家族機能がまだ1970年代は、何と言ってもまだそういう特徴があったからかも分かりません。広がらなかったということで、閉じた経過もあるようでございます。

　はい。そういったところも含めて、今後考えていく必要があるかと思います。どうですか、先生。

○委員　私たちは、直接ご高齢の親御さんなどと接する機会が多いのですが、やはり選択できるサービスが非常に少ないように日々感じるのです。ですから、特に重度心身障がい者の方ですと、なかなかご本人の希望が言えないというところで、それをできるだけ親御さんなり回りの方が感じ取って、ご本人が少しでも笑顔が出るからこのサービスがご本人に合っているのではないだろうかという形で利用される方も多いように思うのです。

　ですから、費用的なところでそういうサービスの充実というのは本当に難しいと思うのですが、ただここの課題としては出ていないのですが、リハビリ回数の増という形で自由記述に挙がっていますが、それは解決策の中には挙がっておりませんが、比較的年齢の若い方でしたらリハビリ増を望まれる方もいらっしゃるでしょうし。

　そして、とにかく幾つかサービスがある中で選べるような体制になってくれたらいいということは、日々感じております。

○会長　なるほど。

○委員　はい。すみません。

○会長　はい。ありがとうございました。先生、どうぞ。

○委員　大まかに３点が結び付くと、どうにかいくのかという感じですが、まずは医療機関との連携と、家庭の生活の支援と、日中活動の場というものが必要だと思います。家庭でおられるという子の数字もたくさん出ていて、すごく心が痛いのですが。

　やはり外へ出掛けるというのは、すごい刺激になるので、それが親ばかりだったら、今のままだったらとてもつらいところもあるのですが、この課題の中に自立支援という課題も入れていただければと思うのです。

○会長　なるほど。日中支援サービスをおこなうところに。

○委員　なかなかないですね。

○委員　そうですね。

○会長　日中活動の場の確保ということですかね。はい。ありがとうございます。医療との連携、生活支援、日中活動の場。これは、大事な点だと思います。どうぞ。事務局、何か。

○事務局　すみません。５番のところで、それを入れているつもりなのですが、もう少しはっきり書いたほうがいいということでしょうか。
○会長　そうですね。日中活動ですね。

○委員　障がい児の場合に、程度区分が未実施という認定があるということで、障がい児の子どもさんの場合は、お母さんは自分がやるのが当たり前だと思っていらっしゃるので、訪問に行っていて、サービスを何か使ってというところをご存じないということが多いのではないかと思うのです。

　先ほど言われていた、例えば市民病院で特定疾患の方のショートステイなどという情報があまり入ってきていなくて、サービスを使うためのいろいろな情報が、人工呼吸器を付けて、０歳からずっと子どもを見ていたら、情報の入手の仕方がすごく難しいと思うのです。

　だから、そこをもっとアピールしていかないと、ヘルパーさんも使えないし、別にデーサービスに行くわけでもないから、程度区分は別に認定を受けていませんというのが。今回もアンケートで。私たちは医療保険なので関係がなかったので、障がい程度区分を聞きたいのですがと言うと、ほとんどの方が受けていないという回答が、訪問介護の調査をしたときにあったので、やはりその辺がもっと障がい福祉という自立支援の中に、障がい児がまだ巻き込まれていないような感じが、私は障がい者と障がい児と両方を見ているので、すごく感じていて。

　また、障がい児の場合は、申請に来てくださいと役所から言われても、その子を置いてお母さんは出ることはできないのです。だからまず、そこの段階から止まってしまったり。そういうこともあるし、レスパイトケアの不足も、預ける場所もあるかどうかも分からないので、ある日、子どもを引越しのときに車の中に入れておいて引越しをしようと思っていたというお母さんがいらっしゃって、それならステーションで預かりましょうということになって、訪問看護に入っているお子さんを、半日ステーションで見たということも実際にあったのですが。

　やはりもっともっとサービスの、こういう内容の物があって、こういう人が使えるのですよというアピールを、行政レベルやいろいろなところでやっていただいたほうがいいのではないかと思います。

　あと、訪問看護ステーションのニーズがあまりないようなアンケート結果に載っているのが、ちょっと悲しかったのですが。まだまだ私たちも、ステーションが何ができるのかというアピール不足があると思うので、もっと訪問看護ステーション協議会としてもやっていかなければいけないというところと、小児の受け入れに関しては、今回、高度医療のケアとのタイアップをしまして、大阪府内の５病院さんにご協力をいただいて、ＮＩＣＵや、看護師さんや先生にも講義をいただきながら、医療ケアの実技を、実際に３kgのベビーさんや、小さい子どもさんに医療ケアができるような看護師を育成していこうということで、そういう研修をこの11月から１月に掛けて５病院でやっていただくことになっているので、そこに参加しながらステーションとしても、もっと小児の受け入れの窓口を大きく開いていきたいという取り組を現在しています。

○会長　はい。ありがとうございました。ご指摘があったように、特に子どもですね。ここが自立支援医療の中で抜けている点かという指摘が前々回からも先生からも、ほかの委員の方からもご指摘があったところでございます。

　少しそういった障がい児の日々の介護支援というところでの利用の実態ということも含めて、何か課題で挙げられるものがないか、もう少し精査をさせていただきたいと思っております。特に、障害者自立支援法以降、そういう区分がなかなか受けにくいということも、先ほどご指摘されたとおりでございますし、あるいは、そういったサービス利用の仕組みそのものが契約という中で、費用負担も増えていく中で、なかなか難しいという実態も指摘されているところでございます。

　そういったところも併せて課題として挙げられるようにさせていただければと思っております。委員のご指摘はいつも、貴重なポイントで、障がい児の課題を浮き上がらせていただいて、ありがたく思っております。はい。

○委員　今の情報提供の啓発の話なのですが、障害者手帳をお持ちの方のうち、障がい者へのサービスを使っておられる方は全体の１割くらいです。残りの９割は、そもそも介護の必要のない人も結構いらっしゃるのですが、家族介護などを聞いて、結果的に入所したいという方がどれくらいいてはるのかが、まったく分からないです。

　先ほど先生がおっしゃられたように、自宅介護者意外がいないという方というのは、やはり何らかの形でつながっておかないと、いざというときに対応できないという結果になってしまいますので、そこを家族介護でやり切っている方が、どう支えるのかという仕組みが必要だという気がします。

○委員　もう一つ、今おっしゃった関連で、少しニュアンスは違うのかもしれませんが。例えば日本でも、親御さんがいろいろな障がいの状態に応じて、会組織みたいなものを、それぞれ思いを持ってやっておられると思うのです。それぞれ主張や趣旨があったりするので、いろいろな団体というとらえ方なのかもしれませんが。

　私たちはそういったところを見ていて、やはりまとまってこうしなさいと言われてするようなものが、そういう組織では、もちろんないと思いますが、親御さんというか家族の方も、ご本人も含めて、そういう会活動や意見をまとめてみたり、またいろいろな情報交換をしてみたりする場を、むしろバックアップする仕組みがあったほうがいいのではないかと。

　間違うと、圧力団体をわざわざ行政がつくってあおり立てることになるのでは何の意味もないのではないかということもあるかもしれませんから、うかつなことは言えないでしょうが。しかし、家族を支援する、ご本人を支援するという視点に立つというのは、すごく大事なことなのではないかなと。

　今回のこの調査一つを取りましても、ここの会さんと、支える会の皆さん方が、市町村の中でおやりになって、先ほどご質問をされた中でサンプリングについても、本当を言えばもっと細かくトータルに抽出して、それをサービスに結び付けていくための調査を、できるだけまめにすることができれば、非常にいいと思うのですが。

　それは、やはりそういったことを含めてしていこうと思うと、それぞれ重い障がいを持っていらっしゃる方を抱えて、日々それに明け暮れている人が、そういったことが必要だと言っていても、それを主張するとか、またそんなことをやりましょうとなることすら難しい状況なのです。先ほど言った、いろいろな細かいサポートがあってこそできるのですが、そんなことを言っている場合ではないと、家の中でずっとご本人と一緒にいてはるのは、むしろ問題なわけですから、そういうところも、何も全面的にということでなくても、サポートをするような仕組みを考えていくのが大事なのではないかと。

　だから、行政対住民みたいな構図ではなくて、みんなそれぞれ暮らしている人たちには、どうなっていくのか、良くなっていくのかと考えたら、やはりそういう家族やご本人自体をサポートする細かい部分以上に、活動やそういう部分の支援を考えてもいいのではないかなと思います。

○会長　はい。ありがとうございました。

○委員　議題の中に、コーディネーターがいないというのは課題になるのではないかと。それに関して、小児慢性特定疾患などを持っていらっしゃれば、保健所が入るので、保健士さんがある程度コーディネートをしてくれるのですが、事故の障がいの方であったら、お母さんが入院中にヘルパーさんを探さなくてはいけなかったり。それが実際にあったので、やはりコーディネーターをもう少し明確に。

　いらっしゃるとは思うのですが、私たちが現場で親御さんと一緒にいる限りでは、あまり見えてきていないという。市役所の担当の人に電話をして、担当の人が来て、お母さん、探してくださいと。

○会長　昔は児童相談所が。今は市町村が一元的にということですので、なかなかそこら辺が難しさもあるのですが。

○委員　コーディネーターの存在を作り上げるではないですが、何かそういうことも課題なのでは。

○会長　そうですね。自立支援協議会。児童のほうは児童で、またそういう仕組みがあるのですが、障がい児が入っていかないのです。そこをどのようにビルドインするかというのが一つの課題かなとは思うのですが、虐待の問題もあるので、地域に出掛けていく、こういう仕組みはあるのですが、障がいのある子は、そこへは乗っていかないですね。

　同じように、虐待と障がいのある子を一緒に。訪問をする仕組みでいけば、情報が届きやすくなるのかと思うのですが、そこはやはり個人情報保護もあって、親御さんが日々の介護に追われていると、人を迎えること事態が嫌だと。

　要するに、人を迎えるためには家の中をきれいにしないといけないし、そんなことをやっている暇はないと。そうなると、やはり孤立化してくるという。高齢になればなったでまた、お母さんも高齢になりますから関係が切れていくということで、本当にとことんまでいってからしか分からない。

　そうすると、子どもであれ、高齢者であれ、そのつながりを地域の中に情報発信、あるいは情報を届ける仕組みをどうつくっていくかと。それは障がいだけでなくて、そういう子どもも含めて、どういうふうにみんなが安心して暮らせるかというのをつくれていくかというのが知恵の出しどころだろうけど、やはり今までの児童であれば児童、縦割りと言ったらおかしいですが、医療は医療政策の中でやりますから、なかなか風穴の開いた連携が取れないという中で、ますますサービスが必要な人が見えなくなってくるという。そういう一つの流れの中にあるのかと思っています。

　いずれにせよ、今日は課題を挙げるところだけしか行っておりません。また解決策等も、次回を含めてご提案をいただきたいとは思っておりますが、時間のほうも押してまいりました。事務局のほう。

○事務局　すみません。１点、本日欠席の池田委員からも、委員の皆さま方にお伝えくださいということで、メールをいただいております。

　論点の一つとして、先ほど委員からもご指摘をいただいたところなのですが、結局代替者がいないという点、もしくは日常生活において母親に非常に加重が掛かっている点について、資料を分析した形で課題として取り上げるべきではないでしょうかという点。

　もう一つ、短期入所のことについて、なぜ使えないのかということについても、しっかりと課題として認識して、分析を進めていってはいただけないでしょうかと。本日は出席できませんが、委員の皆さま方にお伝えくださいということで、メールをいただいております。

○会長　はい。そうしたら、今日の議論を踏まえて課題のところを付け加えていただいて、各委員のところへ、次に解決策みたいなものをご提案いただいて、それをまた議論させていただくというのもいいかなと思いますので、申し訳ないですが、今日いただいたところも含めて整理して、課題の項目を付け加えたものを各委員へ送っていただけますか。

　課題策について、ご提案、あるいはこんな物はどうかというのをいただければ、できれば次までに意見を集約してもらったらありがたいなと思いますが、事務局も忙しいね、ごめん。例えばこの課題に関して、委員からこういう解決策というものを。

○事務局　私どものほうからワンペーパーずつ、一つの課題に一つずつワンペーパーにして、提案していただくような余白をつくっておく。そしてそれを書いてもらうという形になるのですが、そういう方法でよろしいですか。

○会長　ちょっと負担が掛かるけど、いいかな。

○事務局　われわれも、委員さまのほうにお願いしたいと思っております。

○会長　そういうのを次回が24日、クリスマス前日なのですが、クリスマスプレゼントといういい解決案が出れば、それはそれで提案もしたいと思いますので、なければないで、そのときにまた議論をしたいと思いますが、事前に何かアイデアがあればお寄せいただくとありがたい。それは、事務局のほうへ、ファクスなりメールで送らせていただければありがたいと思います。

　はい。今日は課題出しまでで、解決策までは議論をしておりませんが、ここは個人の考え方のようなところでご提案をいただいて、それぞれの立場で、こういうのはどうだという解決策を、一つでも二つでも、事務局へお寄せいただければありがたいと思っております。

　はい。残りのほうも押しておりまして、あとの時間については今後のこともありますので、事務局から説明をお願いしたいと思います。はい。よろしくお願いいたします。

今後のスケジュールについて

○事務局　今後のスケジュールとしまして、前回の議案のときに事業所に対するヒアリングにつきまして、幾つか会長さまとご相談をさせていただいて、選ばせてもらって、ヒアリングに行かせていただきますということで、行かせていただきました。

　結論から申し上げまして、今現在15の福祉サービス系事業所と訪問看護事業所に今後回っていきたいと考えております。これにつきましては、また次回、事業所関係のクロス集計をご報告させていただくときに、ヒアリング結果についても併せてご報告をさせていただきたいと考えております。

　それと、今後の予定なのですが、次回の検討会ということで、12月24日２時からということで、日程をいただいているのですが、その後、あと５回、会合のほうをお願いしたいと考えているのですが、今回できましたら第５回、第６回、第７回、第８回の４回分の日程調整をさせていただければと考えております。

　今、事務局のほうで会長とご相談をさせてもらっておりますのが、第５回が来年１月14日の金曜日、２時から４時。第６回が２月４日の金曜日の２時から４時。第７回が２月の25日の金曜日の２時から４時。第８回が３月11日の金曜日の２時から４時。最終回となります第９回の日程は、検討の進ちょく状況を見極めた上で、再度お願いしたいと考えております。

○会長　はい。今、事務局のほうから案をいただいたところでございます。年度初めの忙しい時期、あるいは年度末の忙しい時期ではございますが、皆さん方の日程が、金曜日ということで、少し出づらいかという側面もあるかと思うのですが。これは後で、今、調整しないといけないのですか。

○事務局　はい。できましたら今、お願いいたします。

○会長　はい。今ですが、可能でしょうか。今のスケジュールで。第５回は。

○事務局　はい。１月14日の金曜日です。

○会長　いけますか。１月14日。皆さん大丈夫ですか。はい。14日はＯＫだそうです。では、第６回目、２月の４日はいかがでしょうか。よろしゅうございますか。委員は難しいということでございます。それ以外の方はＯＫということで、よろしゅうございますね。はい。

　第７回の２月25日についてはいかがでございましょう。先生、駄目ですか。先生は難しいということでございます。第６回、第７回は、残念です。あとの方は大丈夫でございますか。はい。

　第８回は、３月11日の金曜日ということで、予定をさせていただいておりますが、先生いかがでございましょうか。あら、ちょっと曜日が悪いですか。

○委員　いえ、ここら辺は年度末で都合が入ってしまって。

○会長　そうですか。最後は先生に入っていただかないと。調整をしていくと。第８回の３月11日は、皆さんよろしゅうございますか。これはこれで。最後だけは、先生にも入っていただけるように調整をしましょう。はい。また、最終回については、先生に必ずご出席をいただくようにして進めたいと思います。

　それでは、本日の検討委員会を終わりにさせていただきたいと思います。次回は12月24日ということで、クリスマスではございますが、よろしくお願いします。次回は施設の入所の調査と、今回の課題解決に向けての質疑でいいのですね。

○事務局　事業所のクロス集計について、ご報告をさせていただきたいと思います。それと、本日の解決策です。

○会長　はい。ということで、少し目白押しになりますが、よろしくお願いしたいと思います。最後、振り返って何か、特に言い残したということがあればお伺いします。なければ、これで終わりたいと思いますが、よろしゅうございますか。

　それでは、本日の会議をこれで終了させていただきます。長時間、どうもありがとうございました。

（終了）
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