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進路のしおり第１７号

今回の「進路のしおり 17 号」では、地域支援ということ

を中心に取り上げてみました。具体的には、地域での豊かな

生活、活動を目指しての新たな施設立ち上げについての様子

や、障害の重い人への地域生活支援について、先進的な取り

組みをしている自治体などについて紹介させてもらいまし

た。卒業後の地域での生活や進路について考えるときの参考

になれば幸いです。
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施設長 古嶋 美代

デイケアクローバーは白岡町の菖蒲寄りにあります。主に宮代養護学校の卒業生が６つ

の市や町から通ってきています。送迎も給食もないので家族が送迎し、お弁当持参です。

平成１９年４月に、デイケアクローバーは開所しました。定員１０名、開所時の利用者

は８名の小さな通所施設ですが、開所式で“はじめの一歩”を歌ったときには、さすがに

胸が熱くなりました。

は
じ
め
の
一
歩

初めの頃

障害の重い人たちが自分のペースで過

ごせる通所施設をつくりたいという話を

始めたのは、平成１４年頃だと思います。

当時、養護学校の教員だった数名と卒業

後の進路に迷っていた在校生の保護者が、

まだ夢のような漠然とした話として話題

にしたのが始まりです。最初は法定の施

設を目指したのですが、社会福祉法人の

設立はハードルが高くあきらめざるをえ

ませんでした。

その後、施設を作る話が具体化し始め

たのは平成１６～１７年頃になります。

平成１７年には卒業を迎えた２名が在宅

で生活サポートを利用して、週に何日か

一緒に過ごす活動をしていました。これ

がクローバーの前身です。

みのりの会

同じ頃、障害の重い人たちが地域で暮

らすにはどんなことが必要なのか知恵と

工夫を出し合おうと、障害のある人たち

とその保護者、趣旨に賛同する人が集ま

って「みのりの会」をつくりました。す

でに高等部を卒業した人、もうすぐ卒業

する人もいるのでそれほどゆっくりはし

ていられません。「みのりの会」で話し合

いを重ね、埼玉県単独事業の身体障害者

地域デイケア施設をつくることを考え、

事業の主体としてNPO法人を立ち上げま

進路のしおり第１７号

した。何もないところからの出発でした

が、社会福祉法人をめざしていた頃から

理解を示してくださった地主さんから、

土地を無償で貸していただくことができ

ました。そこに建物を建てる資金は、寄付

と趣旨に賛同された方から無利子で借り

入れることにしました。クローバーの所

在地である白岡町との話し合いも重ねま

した。

地区の区長さんや近隣の方々の理解も得

ることができました。平成１８年には自

立支援法の施行があり、新しいデイケア

施設の申請は受け付けてもらえなくなる

のではないかとヒヤヒヤしたものでした。

どれもがトントン拍子にすすんだわけで

はありませんが、問題があれば一つずつ

解決していこうという姿勢でした。

いろいろな方の協力があって、ここま

でこられたのだと思います。

特に、お母さん・お父さんたちのわが

子が通える場をつくりたいという思いは

強い力になりました。

これから

通所の施設は卒業がありません。これ

からも利用者が自分のペースで豊かな日

中の生活を安心して過ごせるよう、皆で

努力を続けたいと思います。

夢をかたちにするのは時間がかかりま

す。でもはじめの一歩を踏み出すことが

大切だと振り返ってみて思います。
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夢は叶うよ！！
蓮田福祉学園 学園長

名倉 由紀子

私の病気は「脊髄性進行性筋萎縮

症」です。発病は３歳の時でした。

全身の筋肉が徐々に失われていく病
気で、今では介助の手がなければ何

もできない状態です。そんな私が健

常者の人達と一緒に働くことは、夢

のまた夢だとあきらめていました。
現実的にも私のような重度の障害者

を雇用してくれる会社はありません

でした。それでも、私の気持ちを変

えてくれた先輩の言葉をきっかけに
見つけた“就職”という夢を叶える

為に、私がしなければいけないこと

は何だろう・・・といろいろ考え、
社会福祉士の資格取得を目指すこと

にしました。私にとってとてもとて

も大きな目標でしたので、実現する

までには、７年もかかってしまいま
したが、そのお陰で高齢者施設の相

談員として働くという夢が叶いまし

た。働くことはとっても大変でした

が、周囲の人達に支えられ２年半働
かせていただきました。

現在は埼玉県筋ジストロフィー協

会の中で、同じ病気の仲間達を支え
る「ピアカウンセラー」として相談

活動を中心に様々な活動をしていま

すが、健常者の人達と一緒に働けた

ことは私の中でとても大きな自信に
なってます。それと同時に夢を叶え

られたことは、私にとても大きな力

と勇気を与えてくれました。でも、
この私の「夢」が叶ったのは私一人

の努力ではなく、両親をはじめたく

さんの人達に支えられてきたからだ

と思っています。私を支えてくれた
人達に心から感謝の気持ちでいっぱ

いです。その気持ちを忘れずに、こ

れからもたくさんの人達の力を借り

ながら、新しい夢に向かって私の人
生を精一杯生きていきたいと思って

います。

は
じ
め
の
一
歩

私は高校生の時、卒業後のことは

「何とかなるから、進路のことは真

剣に考えなくて大丈夫だよ～」と思

っていました。
でも実際卒業してみたら、学校に

行っていた時とは違って毎日が自由

で、自分のしたいことをすればいい
のに何をしたらいいのかわからなく

て、毎日毎日「このままでいいのか

な・・・」と考えるようになってい

きました。そんな時に私と同じ病気
を持ちながら、福祉でケースワーカ

ーとして働いている人に出会いまし

た。その人は私にこんな話をしてく
れました。「一生懸命頑張れば夢や目

標は叶うよ」と。私はその言葉を聞

いて、「障害者なんだから今の生活を

無事過ごせればいいや・・・」と、
自分のおかれている状況に甘えてい

たのではないかと頭をガツンと叩か

れたような思いがしました。それ以

来、「もう障害者だから・・・」と自
分に甘えずに、自分のやりたいこと

をみつけて、それに少しでも近づけ

るようにまずは努力してみようと思
うようになっていきました。そして、

見つけた夢が“就職”でした。

進路のしおり第１７号
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越谷特別支援学校高等部３年保護者

鍛冶谷 美香地
域
支
援

あっという間の学校生活を駆け抜け、大

貴は３月に越谷特別支援学校を卒業します。

卒業後の進路先は、さいたま市にある「自

立生活センターくれぱす」です。「くれぱす」

には一般就労で受け入れて頂きました。「一

般就労？きっと障がいの軽い子、ウチとは

関係ない」そう思われたでしょうか？いい

え、大貴はその生活に全介助を必要とする、

知的と身体…言語にも重複した障がいがあ

る子です。それでも大貴がここまで来られ

たのは、本当に多くの方々の支えや出会い

があったからこそなのです。

早産と出産時のトラブルで脳性麻痺とな

った大貴を一番最初に丸ごと受け入れてく

れたのは、大阪に住む両親でした。大貴の

誕生を心から喜び、大貴を抱いて嬉しそう

に近所の人達の所へ連れて歩く両親を見て、

それまで大貴の障がいを受け止めきれずに

もがいていた私でしたが、大貴を育ててい

く覚悟を固めました。埼玉から大阪に転居

して４歳までは障がい児の通所施設に通い

ましたが、５歳からは地域の保育所を経て、

地域の小学校に入学しました。障がい児受

け入れの前例が無かったのにも関わらず、

所長さんや校長先生は快く受け入れて下さ

いました。今振り返ると、小学部４年生の

３学期に現在の越谷特別支援学校に転校す

るまで、本場のボケとツッコミにもみくち

ゃにされ、障がいなどいとも簡単に乗り越

えてくる人なつこい子供達と愛情溢れる先

生方の中で過ごした大阪時代は、大貴にと

って計り知れない大きな意味を持つものに

なりました。

そして、越谷特別支援学校の小学部６年

の時に大貴の人生でおそらく一番となる出

会いを迎えます。担任として斉藤正志先生

と出会ったのです。斉藤先生は進路指導部

の先生で、前年度まで高等部を受け持って

おられました。小学部６年という時期に「高

等部卒業までに、どう計画的に動いていく

べきか」を教えて頂ける先生に巡り会えた

こと、これは大貴にとってかけがえのない

出会いであったことは間違いありません。

斉藤先生のアドバイスを実行に移す度に、

どんどんすてきな人の輪が広がっていった

のですから。最初に連れて行ってもらった

のは、越谷市にある「自立支援わらじの会」

の活動拠点「べしみ」とその２階にある生

活ホーム「もんてん」でした。職員の「ど

んなに障害が重くても、必ずその人なりの

自立した生活が出来ます」という力強い言

葉に衝撃を受けました。それまで「この子

は自分がずっと面倒を見るのが運命」であ

って、介助者を使って地域で自立生活をす

ることなど夢にも思いませんでしたから。

その言葉が大貴なりの自立生活を目指して

のスタートの合図となりました。

わらじの会で紹介された大学生ボランテ

ィアは、初めて家族以外と外出した人です。

そのお出かけをきっかけに大貴の生活が少

しずつ外に向かっていきました。わらじの

会の合宿やキャンプなどの活動にも参加し

ました。ヘルパーを使うことでさらに外出

の機会が増えていくうち、大貴のことを知

ってくれる人達が増えていきました。東川

口、南浦和駅の駅員さんやバスの運転手さ

ん、行きつけのお好み焼き屋の店長さんな

ど沢山の地域の方々と顔見知りになり、す

っかり顔が広くなりました。たまに一緒に

出かけると、私の知らない人から声をかけ

られる大貴に驚かされてしまいます。まさ

に継続は力なりです。寄宿舎での生活も大

貴を大きく育ててくれました。寄宿舎の先

生方のきめ細かな心配りと温かいご指導の

おかげで、寄宿舎生活の回数を重ねる毎に

母べったりだった大貴が親離れしていく姿

は少し寂しくもありましたが、何とも頼も

しく、また嬉しいものでした。

ちょうどその頃、「ぜひ会わせたい」と斉

進路のしおり第１７号
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地
域
支
援

で一時間かかる指圧と気功の先生の所には

毎週通い続け、もっといい気功の先生が東

京にいると聞けば新幹線で通いました。す

ごいメソッドがあると知って横浜に行き、

外国製の歩行機器を求めて九州まで通った

こともあります。きっとその頃の私は、次

男を健常者にしたかったのだと思います。

五体満足に産んであげられなかった罪滅ぼ

しのつもりだったのかもしれません。大阪

から埼玉に戻り、いつの間にか肩の力が抜

けていました。痛がる訓練も止め、高価だ

った歩行器も捨てました。次男を、そのま

まの彼をやっと受け入れることが出来たの

です。つい最近‥‥ほんの６年ほど前のこ

とです。今でも月に一度の PT と静的弛緩の

訓練に通っていますが、それは次男を健常

者にする為ではなく、今現在の身体の機能

を落とさない為のもの。私が次男を手放し

たら、次男も少しずつ外に目を向けるよう

になりました。今では、電車やバスでのお

出かけが大好きで、休日になると私を置き

去りにしてヘルパーさんと出かけて行きま

す。車いすに乗っている次男は健常者より

不便ではあるだろうけれど、不幸ではない

と思います。そう思える私になれたのも、

息子が私を母親として育ててくれたおかげ

です。こんな私の所に産まれてきてくれた

息子に心から感謝しています。』

‥‥大貴と私がこの越谷特別支援学校時

代に取り組んだこと。それは大貴のサポー

ターになってくれる「人の輪」を作ってい

くこと、それに尽きます。素敵な人達との

出会いを深める為には、積極的に動いてい

くことが大切です。出会いが輪となって繋

がってくると、今度は動くことが楽しくな

ってきます。するとますますその輪は確か

なものになっていくのです。動き出すのは

少しでも早くからがいいと思います。それ

だけ大きく確かな輪を作ることが出来ます

から。それは、親が可愛い我が子の為に残

してあげられる、かけがえのない大きな大

きな財産になると思っています。

＊大貴くんの日記（ブログ）を読んでみませんか

「明日なにしよっかなー？

すてきな人に出会える大貴の日記」

http://blog.livedoor.jp/daiki_0127/

藤先生が紹介して下さったのが「自立生活

センターくれぱす」の代表である上野さん

です。大貴の人生にとってもう一つの大き

な出会いです。介助者部門の「ぴあ・ぱれ

っと」代表の春木さんともお知り合いにな

れました。お付き合いが深まるほど大貴と

私は、「くれぱす」や「ぴあ・ぱれっと」の

人達が大好きになりました。卒業後に大貴

がこの人達と生きていけたらどんなに素敵

だろうかという思いは願いとなって、遂に

今年の６月から半年にも及ぶ長い実習を受

け入れて頂けることになりました。実習の

総まとめは１００人の聴衆を前にした講演

会です。講演会なんて大貴には荷が重すぎ

ると心配する私をよそに、「上野さんと一緒

だから！」と上野さんを心から信頼しキッ

パリ言い切る大貴。半年間での大貴の成長

ぶりは目を見張るもので、当日の講演会で

は４人の講師のトリを飾り、笑いや涙を誘

いつつ「お出かけのすすめ」の発表をしま

した。会場の皆さんから大きな拍手と「お

かげで外に出て行く勇気を貰えました」と

の嬉しい言葉を沢山頂くことが出来ました。

今までなら想像も出来ないこんな大仕事を

成し遂げられたのも、「くれぱす」や「ぴあ

・ぱれっと」の方々の丁寧なサポートのお

かげです。そればかりか卒業後には一般就

労で「くれぱす」への仲間入りをさせて頂

けることになりました。相次ぐ幸せな出来

事に、私は今まで支えて下さった沢山の方

々に改めて感謝しているところです。

卒業後、「くれぱす」では「エンパワーメ

ント支援」の活動をしていきます。４月か

ら「くれぱす」事務所のすぐ近くに借りた

アパートで自立生活の訓練も始めていこう

と思っているのは、寄宿舎でつけて頂いた

せっかくの力を無駄にしないため。はじめ

は私が一緒に生活をしますが、徐々に介助

者に移行する予定でいます。

‥‥依頼されたこの原稿のために読み直

した大貴の日記（ブログ）に、私の書いた

こんな補足の文章を見つけました。

『仮死状態で生まれた為に脳性麻痺となっ

た次男。重すぎる現実を受け入れられずに、

私は必死にもがいていました。少しでも次

男にいいと思うと家計を切りつめ、日本中

を駆け回っていました。大阪の自宅から車

進路のしおり第１７号
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待ちにまった施設が誕生！

秩父市

委託

訪問看護ステーション

利用者

相談支援事業所

フレンドリーなど

ヘ
ル
パ
ー

ボ
ラ
ン
テ
ィ
ア

地
域
支
援

≪利用者・保護者の声≫

・送迎とか入浴ができるところがとても

いいです。

・医療行為があっても、看護師さんが一

日中いてもらえるので安心して過せる

ところがとてもいいです。

・ここで私達は絵とか詩をかいて、作品

をちょっとずつ増やしています。職員

さんに介助してもらいながら、手描き

しています。

・一緒に利用している人達と歌をうたっ

たり、本を読んでもらい聞いたりする

のが楽しみです。朗読ボランテイアの

人に来ていただいたり、夏休みに中学

生のボランテイアの人達と交流できる

のも楽しいです。

・施設には大きな地デジ対応のテレビや

パソコンもあり、ゲームをすることも

あります。また、近くの公園にドライ

ブに行けるので、外に行ける機会が増

えました。

・最後に希望ですが、ここに通える回数

と人数を増やしてもらえるようになる

とうれしいです。

（小林裕莉、小林麻悠）

・ふぁいん・ユーに行く時は、出かける

時の表情がよく、楽しく通えます。

（堀口茉美）

・看護師さんがいることで、毎日の健康

管理がゆきとどき、休まず通えていま

す。親も安心して通わせられるし、子

どもも気持ちも安定し、体力的にも余

裕が出て、一年間ずっと元気にすごせ

ました。

（黒澤昌敏、内田彩央里）

≪施設の概要≫

「重度心身障害者通所施設 ふぁいん

・ユー」は、家庭で家族などの介護を受

けながら生活している重度の障がいがあ

る方の中で、痰の吸引や胃ろうの管理な

どの医療行為が必要な方のための施設で

す。日中活動の場所が限られている、重

度の障がいがある方が通所し、日中活動

のできる場所を確保するために開設した

ものです。

所 在 地 秩父市近戸町９番９号

敷地面積 １３４７．２９㎡

１ 階 ３４２．４５㎡

食堂兼デイルーム(一部畳） ５３．００㎡

和室(個室） １６．５６㎡

事務室 ９．９４㎡

職員休憩室 ９．９４㎡

特殊浴室 １室

障害者用トイレ・一般用トイレ 各１ヵ所

訪問看護ステーション １９．８８㎡

開所時間 午前８時３０分から午後５時１５分

利用料 無料としますが、提供するサービス

に要する費用の一部は実費負担とな

ります。

進路のしおり第１７号
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ふぁいん・ユーの歌

保護者の熱意が道を開く！！
地
域
支
援

進路のしおり第１７号

♪ 今日もファイン ♪

１おはよう みんなの笑顔を見ると

今日もワクワクしてくるネ

元気？みんなと握手をすると

今日もきらきらお日さまになれる

Ｗ e are Fine

気持ちいい空気を吸い込んで

さあ、声をあわせよう

Ｗ e are Fine

みんなの声が響いてる

今日も元気に楽しもう

２ワイワイ みんなでおしゃべりすると

今日も 嬉しくなれる

ララララ～ みんなで 歌を歌えば

あららふしぎ 何でもできる

Ｗ e are Fine

心がスキップしてる

さあ 明日に飛び立とう

Ｗ e are Fine

みんなが集まれば すてきね

力あわせて がんばろう

作詞 小林裕莉、小林麻悠

作曲 高橋 浩美

≪保護者の歩み≫

秩父特別支援学校に肢体不自由部門が

併設されてから１０年の月日が流れ、当

時小学部だった子どもたちも成人する年

齢になりましたが、その頃はやっと地元

の学校に通えるようになり喜んでいまし

た。しかし、卒業後の通所施設がなく不

安に思っていました。

子どもたちが成長していくなかで体力

の限界を感じ、それと同時に親の負担も

多く、遠距離の通院や通所をせざるをえ

ない子どもたちのこと考えると、どうし

ても「秩父地域に秩父の子どもたちが通

える施設」を造ってほしいと願っており

ました。

子どもたちが高等部になる頃から、行

政や相談支援事業所に協力して頂きなが

ら施設開設に向けて活動が始まりまし

た。話し合いを続ける中で市長へ要望書

をお願いしたところ、面談が叶い保護者

の思いを訴えることができました。

市長にも大変ご理解を頂き、その後、

重度肢体不自由児者福祉対策協議会が発

足し、行政が中心となり活動をすること

になりました。行政、相談支援事業所、

学校、保護者との話し合いを重ねながら、

地域の施設見学も行ってきました。いく

つか候補があがりましたが、話がまとま

らず、学校を卒業することになり、在宅

者もいて家族の負担が大きくなっていき

ました。

卒業後２年たった平成２０年度、水資

源開発機構の元滝沢ダム寮施設の無償払

い下げの通知があり、行政と具体的な話

し合いができるようになりました。しか

し、問題点も多く何度も話し合いを重ね、

ひとつひとつクリアしながら平成２１年

４月に秩父に初めて重度心身障がい者の

通所施設が開所となりました。

これも一重に行政をはじめ、相談支援

事業所、学校のご理解、ご協力のおかげ

と保護者一同感謝致しております。また、

今後利用者にとって、より良い施設とな

るよう更なるご理解、ご協力を宜しくお

願い申し上げます。
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地域に活動の場を求めて
ピュア・スマイル施設長 山口達子

川島ひばりが丘・平成１６年度卒業生保護者

のは、今から７年前の高等部２年生のこ

ろからでした。

その当時、上尾市内の通所施設にはま

だ、それぞれ若干名ずつ卒業生を受け入

れる余裕が残っており、わが子もたぶん

どこかの施設には通えると思っていまし

た。ところが肝心のわが子は中学部時代

に比べ、明らかに体調を崩すことが増え

てきていました。現場実習に参加しても、

実習終了の翌日から体調を崩すありさま

を見て、いくら施設には空きがあっても、

結局わが子の体力で満足に通えるところ

は無いのだという現実にようやく直面し

たのです。「施設に空きがあるか無いか」

ではなく、「本人の健康状態で無理なく通

える施設があるか否か」というところが

最も問題なのだ、とようやく気づいたの

です。

同じ学校を卒業した先輩方は「在宅者

を出さない上尾市」の方針のもと、市内

の知的障害者施設等に元気で通っておら

れる方が多いのに、わが子と何が違うの

か、疑問に思いました。しかし確かにわ

が子が卒業する３，４年前あたりから、

どうも従来の通所施設では通い続けるこ

とが難しい卒業生が、数は少ないながら

も見受けられるようになっていたので

す。共通して感じられるのは、学校在学

中にすでに体調の最も良い時期は過ぎて

しまい、卒業を待たずに下降線をたどり

始めているのではないかと感じられる点

です。

思えばみなそれぞれ、生命維持も厳し

いような状態から生き延びてきた子ども

たちです。1980 年代になって、上尾市

から近い距離に県立小児医療センターや

埼玉医科大学総合医

療センターなどができたおかげで、助け

られてきた命であったと思うの

進路のしおり第１７号

平成１７年４月１日、上尾市に小さな

心身障害者地域デイケア施設が開所しま

した。重症心身障害の卒業生保護者が中

心となって設立した施設「ピュア・スマ

イル」です。利用者６名、常勤職員３名

からのスタートでした。業務経験者を施

設長に迎えることができず、やむを得ず

保護者の一人でありながら、福祉関係の

職務経験があった私が施設長を務めるこ

とになりました。利用者は全員が身体介

護を必要とし、５名は重複障害者でした。

この日を迎えられたのは、幸運にも長年

上尾市の学童保育所として使われていた

建物が空き家となり、地主さんのご好意

により引き続き市が借り上げ、一部改築

のうえ私たちに貸してくださることにな

ったおかげです。それから早いもので５

年目を迎え、利用者は周辺地区の希望者

も増えて９名となりました。

私たちの歩んだ５年間は、障害者福祉

にとっても非常に変化にとんだ時期でし

た。その困難な時期になぜあえて新しい

小規模施設を立ち上げ、自分たちの手で

運営し続けてきたのかを、今日は書いて

みたいと思います。

＊ピュア・スマイルをつくった理由＊

私の息子は１歳のときに脳炎の後遺症

から重症心身障害児になりまし

た。座位保持不能の四肢体幹機能障害で、

難治性のてんかんもあります。わが子の

卒業後の進路について真剣に悩み始めた
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です。そうした子どもたちが卒業を迎え

た時、従来の通所施設の取り組みに適応

しきれないのは仕方ないことなのかも知

れません。

なんとかしてこの子たちが主人公とし

て過ごせる施設を作れないものか。真剣

に考え始めたのには、もうひとつ理由が

あります。体力面では確かに下降気味の

重症者ですが、学校生活 12 年間のさま

ざまな経験の蓄積は、精神面の成長とし

て確かに表れており、この部分について

はぜひこれからも伸ばしてやりたいと思

ったのです。たとえばわが子についてい

えば、高等部に入ったころからようやく

笑顔が出て、表情の変化が以前よりもは

っきりしてきました。学校に来ている時

間の半分以上はうとうと眠っているよう

な生徒でしたから、先生方の懸命な働き

かけもどこ吹く風。それなのにまさか卒

業を前にこんなうれしい変化があろうと

は思いもよりませんでした。家族との生

活だけでは引き出せない力を、集団活動

の場でさらに花開かせたい。そのために

は新しいタイプの施設がほしいと思いま

した。

＊これから・・・＊

この５年間、いろいろなことがありま

した。職員をはじめ、保護者や関係者の

みなさまと試行錯誤の連続でした。何は

ともあれ「小さいなが

らも楽しい我が家」を実践してきたピュ

ア・スマイルですが、しかしそろそろ建

物の狭さと老朽化が深刻になってまいり

ました。一口に重症者といっても障害の

タイプは様々で、

それぞれに合わせた活動には工夫と人手

が必要です。補助額の少ない心身障害者

地域デイケア事業のままで

はできることにも限りがあるし、奮闘し

てくれている職員に報いる十分

な給料も払えません。かといって保護者

の負担が大きくなりすぎても、

長続きしない活動になってしまいます。

加えて５年という歳月は、現利用者の

健康状態にも変化を及ぼしています。医

療的ケアの増加、側わんの進行、新たな

てんかん発作の出現、呼吸器系や消化器

系などの新たな病変など・・・わが子の

体のことはたいがいわかったつもりでい

たのが、親といえども過信は禁物という

ことを痛感しています。これからの施設

は、医療機関との十分な連携がぜひとも

必要です。そうしたことから、やはり早

期に国の認可を受けられる施設に進化し

なければと思います。

５年間の経験を生かして、小集団の良

さを残しつつ、これから卒業する重症者

や肢体不自由者にも対応できる施設に脱

皮すること。これを次の目標として、上

尾市や関係者との協議を進めている今日

この頃です。

私たちの子供は確かに少数派市民で

す。しかし、少数派にも焦点を合わせた

施設や在宅サービスがなければ地域で生

きていくことはできません。ピュア・ス

マイルの設立は、自分たちが暮らす地域

でのささやかな挑戦でした。子供を預け

る身と預かる身を両方体験した者として

は、誰にでもお勧めできる方法とはいえ

ません。ただ、少数派の悲哀を感じてい

るみなさん、あきらめずに思いを伝える

ことから始めませんか。すべての人にと

っての「地域福祉の時代」となりますよ

う、これからも励ましあっていきたいと

思います。

長々と書いてきましたが、ところでピ

ュア・スマイルって普段は何をしている

の？もっとお金のこととか運営の実際を

知りたかったのに…という方はどうぞ遊

びに来てください。すてきな笑顔のみん

ながお待ちしています。

ピュア・スマイル

〒 362-0063

埼玉県上尾市小泉９６８－１

℡ 048-774-7557

進路のしおり第１７号
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重度重複障害のある人の

地域生活支援

一人暮らしをしている K さん、部屋はキティー
ちゃんで埋め尽くされています

ひがしまつやま市総合福祉エリア
施設長 曽根直樹

地
域
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の進路の選択は、困難な状況にあると言

えるでしょう。

「重度重複障害」は、福祉制度上は「重

症心身障害」と表現されています。重症

心身障害のある人を対象にした制度に

は、「重症心身障害児施設」という入所

施設と「重症心身障害児通園事業」とい

う通所の事業があります。重症心身障害

児施設は児童福祉法に定められている入

所の医療施設で、医師や看護師とともに

介護職が配置され、福祉でもあり医療で

もあるという施設です。重症心身障害児

通園事業には、Ａ型とＢ型があり、Ａ型

は重症心身障害児施設に併設されること

になっています。また、Ｂ型は障害児通

園施設等に併設され、看護師を配置して

運営されることになっています。重症心

身障害のある人には、医療も含めた特別

な支援が必要であるということを前提に

して制度が作られていますので、重症心

身障害のある人たちだけが通い、そこで

介護と医療によるケアを受けます。

このような福祉制度による支援の仕組

みは、本人の生活支援というよりも、家

族の介護負担の軽減を主な目的として、

本人の介護サービスを家族に代わって効

率的に行う仕組みとして作られてきたの

ではないかと思います。入所施設では、

大勢の重症心身障害のある人を集めるこ

とで、夜間のケアを少数の職員で行うこ

とができますし、医師や看護師も一か所

に利用者が集まっていれば、効率的に医

療や看護、介護を行うことができます。

必要な医療機器や介護機器も、大勢が共

用することができれば効率的に使用する

ことができます。

しかし、このような仕組みでケアする

ことを考えると、入所施設にしても通園

事業にしても、重症心身障害のある人が

自宅から離れた施設に集まって、介護や

看護をする職員との関係だけで毎日生活

することになり、本人が育ってきた地域

や、一般社会での生活が失われてしまう

ことになりがちです。

東松山市では、重症心身障害のある人

の生活を、ホームヘルパーの類型である

重い身体障害と知的障害を重複した、

重度重複障害のある人は、人口１万人あ

たり１人と言われます。重度重複障害の

ある人の生活支援には、食事や排せつ、

入浴、着替えなど生活全般にわたる介助

や、外出の際の移動支援、体位変換や体

調変化のための常時の見守り、経管栄養

や痰の吸引などの医療的ケアの実施な

ど、一人ひとりの状態の違いに合わせた

個別のケアが必要になります。

肢体不自由特別支援学校では、ほぼマ

ンツーマンの教職員の配置があり、看護

師が常駐する体制が整えられています。

しかし、学校を卒業した後の、障害者自

立支援法による通所施設の職員配置は、

重い障害のある人が利用する想定の「生

活介護」で、利用者の障害程度区分を平

均した時に「６」の人が６０％以上で利

用者１．７人に対して職員１人の配置で

すが、通所施設は様々な障害の状態の人

が利用するために、区分６の人が６０％

以上という通所施設は非常に少ないのが

現状です。最も多いのは「就労継続支援

Ｂ型」ですが、利用者２０人に対して最

低で職員が２人いれば良いことになって

いますので、重度重複障害の人が利用す

るには、職員があまりにも少ない状況で

す。重度重複障害の人たちの学校卒業後

進路のしおり第１７号
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活動は青葉園だけでなく、本人が住んで

いる居住地の自治会で開かれる活動に定

期的に参加したり、家族から離れて生活

する練習をするための自立体験ステイが

できる部屋をマンションの一室に確保し

て、そこでお泊り体験を重ねたり、それ

を土台にして、家族から離れて世話人や

ホームヘルパーの支援を受けながら生活

ホームでの生活に移行したり、市営住宅

を借りて一人暮らしを始めたりしていま

す。さらに、第三者後見人や法人後見を

行うＮＰＯ法人があり、契約などの法的

な行為の代理や身上監護を行っていま

す。そして、本人、青葉園の職員、ホー

ムヘルパー、相談支援員、後見人などの

関係者が集まって支援会議を開き、本人

の意思を確認しながら個人総合計画を作

成し、それに基づいて関係機関が本人の

希望する生活を支援しています。

東松山市の地域自立支援協議会では、

幹事会メンバーの有志が今年の９月に西

宮市を視察してきました。そして、１２

月には重症心身障害のある人の地域生活

支援を検討するプロジェクトを開始する

ことになりました。プロジェクトのメン

バーには、ご家族、福祉、医療関係者、

相談支援事業所、大学の研究者などが参

加し、本人の意思を尊重した生活支援の

方法を検討して試行的に実施する予定で

す。そして、介護・医療のサポート体制

のあり方、サービス支給量などを検討し

ます。障害者自立支援法の「自立と共生」

の理念に沿った、重症心身障害のある人

の地域生活支援のあり方が、具体的な取

り組みの形になるようにプロジェクトに

期待したいと思います。

「重度訪問介護」で、個別支援によって

毎日の日中の生活を支援しています。東

松山市が設置する「ケアサポートいわは

な」という一時ケア専門の事業所の部屋

を拠点として、外出したり、食事を摂っ

たり、入浴したり、室内で過ごしたりし

ています。

しかし、重症心身障害のある人の生活

支援の課題は、個別の長時間ケアができ

る人的な体制が整っているかどうかとい

うことだけではありません。本人が望む

生活をどうやって本人と共有し、本人と

社会との関わり合いの中で、本人の存在

を社会の中で価値あるものとしていくこ

とができるか、その実現のための手段と

して「ケア」を活用できるか、というこ

とが、より本質的な課題であると言える

でしょう。

兵庫県西宮市は、重症心身障害のある

人の生活支援に早くから取り組んできま

した。西宮市社会福祉協議会が運営する、

「青葉園」は、重症心身障害のある人の

通所施設ですが、西宮市が単独で予算を

上乗せして、マンツーマンに近い職員配

置をしています。これだけなら、単なる

障害者の通所施設なのですが、青葉園で

は、重症心身障害のある人の社会の中で

の生活を支援するために、本人を中心と

した「個人総合計画」をひとり一人に対

して作成し、本人の望む生活の実現を目

指してきました。日々の取り組みの中で、

足を上げ下げしてＹＥＳ・ＮＯを伝える

とか、表情で本人の意思を読み取るなど、

本人の意思表示の方法を見つけ、日々の

記録によって積み重ねています。本人の

進路のしおり第１７号
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「在宅での生活の
充実を目指して」

H19 年度 熊谷養護学校卒業生保護者

須藤 洋子 が持たれ、娘の「本が好き」、「音楽
が好き」ということから、「ボランテ

ィアさんによる本の読み聞かせ」と

「音楽療法」を始めることになりま

した。ボランティアさんは 4 団体が、
週 1 回ずつ交代できて頂き、様々な

絵本や紙芝居を選んできていただい

ています。本読みの間には、歌も歌

ってくださり、大変楽しい時間を過
ごしています。音楽療法では、先生

にピアノを伴奏して頂き、歌を歌い

ながら、手、指の操作を高める指導
をしてもらったり、楽器を使って手

に刺激をあたえ、「つかむ」「握る」「叩

く」等の動作を行い、楽器の音色を

楽しみながら進めてくださっていま
す。歌では、色々な歌を聞いてうれ

しそうに笑顔を見せています。回数

は、月 2 回になってしまいましたが、

毎回、がんばっています。以上のよ
うに、今までの授業に近いスタイル

で過ごせることは、大変ありがたく、

学校の先生、市の福祉課、支援セン
ターの方々のおかげです。ありがと

うございます。また、週１回訪問看

護サービスを受けています。身体の

状態のチェック、清拭、四肢リハビ
リや健康面の相談等をお願いしてい

ます。また、下の子供の学校行事な

どの参加では、看護師さんに娘の吸
引等の見守りをして頂き、大変助か

っています。普段吸引は父母で行っ

ています。現在吸引は、医療行為に

当たるため看護師さん以外はなかな
かできない状態です。医療的ケアを

必要な人はたくさんいます。在宅で

の充実した生活を送るためにも、今

後、福祉サービスの中に医療的ケア
が行える制度ができればと思います。

進路のしおり第１７号

早いもので私の娘(珠圭)も、熊谷養
み か

護学校を卒業して 2 年がたとうとし
ています。娘は気管切開をしている

ため、痰の吸引が欠かせません。24
時間、低圧持続吸引機を使って、鼻

から痰を引いています。気管からも
吸引をしなければならないので、通

学が困難なため訪問教育を受けてい

ました。在学中は担任の先生に自宅
に来ていただいて、週 3 回、120 分

の授業を受けていました。入学にあ

たっては、不安と期待が混じりあい

心配もありましたが、先生の人柄、
やさしさにふれ、親身になって娘の

好きなこと、好きなもの、楽しいこ

とを見つけてくださり、興味、関心

を引き出していただいて、安心して
授業を受けることができました。「音

楽」が大好きで歌を聞いて喜んだり、

楽器を叩いたりして指や手を使った
動作も向上しました。「本」も大好き

でいろいろなジャンルの絵本を見て、

好きなページを繰り返し見たりして、

集中力がつきました。本当に、びっ
くりでした。色々な可能性を引き出

して頂き感謝しています。12 年間の

訪問教育は娘にとって、たいへん有

意義なものでした。卒業に当たって
は、訪問教育が終わってしまうこと

は、大変残念でなりませんでした。

と同時に今後、家庭以外の人との関
わりがなくなってしまうことへの不

安が、大きく沸いてきました。そこ

で、在宅での生活の充実を目指して、

訪問教育に変わるものがないかと、
担任の先生、進路の先生、市の福祉

課の方、支援センターの方々と会議
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デイセンター さくら草（生活介護事業所）

埼玉県さいたま市南区大字太田窪字前 3501 番 2 電話 ０４８－８１３－７４２６

デイセンターさくら草は、さいたま市（旧
浦和）と川口市の境目に建つきれいなイ

エローの外観が、すぐ目に飛び込んでき

ます。中にはいると、木に包まれた部屋

が並び、明るく楽しく上品な感じが漂っ
ています。重度知的障がい・重複障がい

をもつ方、医療的ケアを必要とする方が

みのり班、ふたば班で活動しています。

給食は、六種の食形態から選択です。健
康管理を基本に体調を整えるプログラム

（静的弛緩誘導法等）や作業、文化活動等を外部から指導者を招き、個々のニーズ

に合わせて行っています。障がいの重い人にも優しく情熱をもって活動する山本代
表は、「デイセンターさくら草」「アシストさくら草」と「サポートさくら草」「サポ

ートゆず」「南区障がい者生活支援センターあみ～ご」の５部門で活動しています。

今、できうることをトライしていく意気込みが４６名の利用者さんとよりよい施設

をはぐくんでいます。

施
設
紹
介

進路のしおり第１７号

川口太陽の家 （生活介護事業所）

～地域と共に障害者の豊かなくらしを目指して～

埼玉県川口市木曽呂 1374 電話０４８－２９０－７３５５

JR 東浦和駅から徒歩２０分の芝川
沿いの幼稚園、小・中・高等学校、短

大、大学、スポーツセンター、病院等

が立ち並ぶ中心部に川口太陽の家は、

あります。
無認可施設の運営から始まったみぬ

ま福祉会が、障害を持った仲間たちの

生活や労働を安定したものにしたいと
考えて、無認可施設の始まった年から

運動を始め、1986 年 4 月に認可施設

「川口太陽の家」を開所しました。平

成 19 年 12 月 1 日より、「知的障害者更
生施設（通所）川口太陽の家」から事業移行で「障害福祉サービス事業（生活介護）

川口太陽の家」となりました。4 班（「あおぞら」「じゆうに」「サンだいち」「めーべ」）

に分かれ、ステンドグラス作りの仲間、重度重複の仲間も含めた車イス 12 人衆、元

気一杯ウエス等の仕事に励む 19 人、その人のペースでその人のテンポで絵画や織り、
草木染めなどを中心とした表現活動。毎日が 4 班の仲間の笑顔でいっぱいです。
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［訓練］

国立職業リハビリテーションセンター

東京障害者職業能力開発校など

［福祉法施設］

療護、授産、更生施設、自立支援法事業所

（含 生活介護、就労移行、就労継続等）

［地域デイケア施設］

県条例による小規模作業所

（定員６名から１９名）

［地活］

地域活動支援センター

(印刷所) 「株式会社 エル・アートデザイン」
〒 361-0023 埼玉県行田市長野 635

TEL 048-555-0551 ㈹ FAX 048-553-2348

埼玉県内肢体不自由特別支援学校９校

高等部卒業生の進路状況
年 度 ２００６ ２００７ ２００８

就 労 ０ １ １

訓 練 ３ ３ ３

福祉法施設 ４１ ３２ ３１

地域デイケア・地活 ３２ ２４ １２

進 学 １ １ ２

在 宅 ６ １０ ６

計 ８３ ７１ ５５

進路のしおり第１７号

あとがき
■おかげさまで、初めての発行から数えて17

号の発行となります。生徒の自己実現に向け

少しでもお役に立てればうれしく思います。

どの特別支援学校も進路指導の一つである

実習先の開拓・確保や進路先としての職場や

施設等の開拓・確保には鋭意、努力している

ところです。生徒が将来の進路を主体的に選

択できるよう、引き続き進路指導の充実を図

ることが大切と考えています。そのためにも

特別支援学校は①福祉や就労支援のネットワ

ークの中で、生徒自らの適性を知り、進路を

決定できるようにならなければならない。②

早い段階から生徒の希望を把握し、情報を提

供していかなければならない。③保護者や関

係諸機関との連携・協力等、相談の窓口とな

り知識や情報の共有化を図らなければならな

い。これらをを実践していかなければと考え

ています。今後の豊かな未来のためにも、こ

の「進路のしおり」を発行できればと思って

います。

（埼玉県立熊谷特別支援学校長 佐藤 光 ）

■障害者自立支援法は政権が変わり、廃止の

方向であるということが伝わっています。障

害の重い卒業生が増加する現状の中で、障害

者自立支援法にかわる、新たな制度やサービ

スが、障害者にとって利用しやすく、地域で

の生活をしっかりと支援するものになってほ

しいと思います。「進路のしおり」作成に当

たっては、たくさんの方々からご協力をいた

だきました。心より感謝申しあげます。尚、

記事に対するご意見、問い合わせは各校の編

集委員までお願いします。

（編集委員 鈴木）

「進路のしおり」第１７号
発行日 ２０１０年３月１５日

＜編集・発行＞

◇埼玉県高等学校進路指導研究会特別支援教育部

会・肢体不自由特別支援学校小委員会

◇埼玉県肢体不自由特別支援学校進路指導研究会

岩沼 良純 県立和光特別支援学校

０４８－４６５－９７７０

石川 岳男 県立宮代特別支援学校

０４８０－３５－２４３２

原澤 宣雄 県立日高特別支援学校

０４２９－８５－４３９１

高橋 彰 県立川島ひばりが丘特別支援学校

０４９－２９７－７７５３

鈴木 弘 県立熊谷特別支援学校

０４８－５３２－３６８９

齋藤 武義 県立秩父特別支援学校

０４９４－２４－１３６１

卜部 郡司 県立越谷特別支援学校

０４８－９７５－２１１１

浅井 正克 さいたま市立養護学校

０４８－６２２－５６３１

馬場 玲子 富士見市立富士見特別支援学校
０４９－２５３－２８２０

表紙絵 小学部６年 木野村美樹 さん

（川島ひばりが丘特別支援学校）

カットは各校の児童・生徒の皆さんにご協力いただ

きました。ありがとうございました。

協賛 埼玉県特別支援学校校長会


