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重度・重複障害児（者）における生理的指標を用いた研究動向※

～重症化への対応と事例検討から～

大　江　啓　賢※※

　近年は障害の重度・重複化，重篤化が進んでいる。本稿は，重度・重複障害に関して，

現在使用されている重症心身障害の分類（大島分類・横地分類）・超重症児スコアと，海

外における重度重複障害表現について整理する。その上で，生理指標を用いた研究動向に

ついて整理し，筆者の心拍・NIRSと行動分析をあわせた評価の実践例を紹介する。これ
らを踏まえ，今後の支援のあり方について考察を加える。
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Ⅰ　はじめに 
　近年，新生児医療や救急医療は非常に進歩し

た。これにより，今までは救うことができなかっ

た命が救えるようになった。一方で，障害の重度

重複化はすすんでおり，医療・教育・福祉の多面

的な支援が必要となっている。

　本稿においては，現在までに報告されてきた研

究報告と，筆者自らが10年以上取り組んできた実
践とを重ね合わせ，現在得られている知見の整理

と今後の課題を検討する。

Ⅱ　重症心身障害児の障害の重篤化と超重度障害

児

もともと，重症心身障害児（者）（以下重症児

（者）と示す）には高度な医療が求められていた。

しかしながら，近年は新生児医療や救命救急技術

の進歩により，従来の医療では生命に危険が及ぶ

状況であった重症児（者）もさまざまな医学的

支援によって日常生活を送ることができるように

なってきた。これに伴い，重症児（者）施設が対

象としていた重症児（者）の障害像にも変化が見

られ，従来の障害度分類基準による対応だけでは

困難な事例が増加してきた。このようにして，重
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症児（者）の中でも特に恒常的に医療的ケアを必

要とし，かつ今まで以上に濃厚な医療的ケアを必

要とする重症児（者）の存在がクローズアップさ

れてきた。

鈴木（1992）は，このような重症児（者）を
「超重度障害児（者）」（以下超重症児（者）と示

す）と提言した。また，鈴木ら（1995）は，超
重症児（者）を今までの重症児（者）の障害度分

類基準とは異なった観点から分類すべきと考え，

超重症児（者）を「長期に継続する濃厚な医療ケ

アを必要」としており，「人工呼吸器や気管切開，

吸引や酸素療法などの呼吸管理や中心静脈栄養

（IVH）などを継続して必要とし，それが常態で
ある」者と定義した。具体的には，表１に示す超

重度障害児スコア（鈴木ら，2005）により，運動
機能が座位までであり，かつ１～14の項目につい
て，各々の項目におけるスコアを算定し，スコア

の合計点が25点を超える状態が６ヶ月以上継続
する者を超重症児（者）とした。

なお，この超重症児（者）の判定に際しては，

注意事項も加えられている。

　一方，重症児（者）は1963年の厚生省（現厚
生労働省；以下同じ）次官通達により定義され，

現在の定義は1941年の厚生省次官通達（発児91）
による「身体的・精神的障害が重複し，かつ，そ

れぞれの障害が重度である児童および満18歳以
上の者」に基づいている。分類は大島（1971）が
発表した大島の分類（図１）によるものが一般的
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に使用されている。

この大島の分類は縦軸に知的機能（IQ）を５
段階，横軸に運動機能を5段階取り，両者の組み
合わせの25段階で障害の状況や程度を示したも
のである。この中で，１～４に該当する児（者）

が重症児（者）の定義にあてはまるとされている。

また，５～９に該当する児（者）は周辺児（者）

とされ，一定の条件が満たされれば重症児（者）

とみなすことができるとされた。

重症児（者）の定義が示された翌年の1967（昭
和42）年，児童福祉法の改正（発児101）により
「重症心身障害児施設」の項目追加（第43条の４）
が公布されたことにより，慈善事業や研究費補助

などを受けながら運営されていた重症児（者）施

設は法律上児童福祉施設として認可されることと

なった。また，重症児（者）施設に入所していた

人たちは法改正前と同様，重症児（者）として児

童福祉法による保護を受けられることとなった。

その上で，重症児（者）の障害特性や重症度か

ら，例外として18歳以上の場合であっても児童福
祉法による対応とされ，わが国の福祉制度の中で

は唯一の児・者一貫対応がなされている。当時，

重症児（者）は20歳までは生きることが難しいと

されてきたが，医学の進歩も重なり，現在では20
歳を過ぎても体調面で安定した生活を送ることが

できるケースが多い。それ故，加齢とともに，障

害の重症化も進み，結果として，超重症児（者）

と同様の濃厚な医療ケアを要する場合も少なくな

表１　超重度障害児スコア

図１　大島の分類
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い。年齢的な人数分布を見れば圧倒的に年少者に

超重症児が多いことは見て取れるが，このような

状況を考えれば，年長者も含め，幅広く超重症

児（者）が存在していることになる。なお，本稿

では論文の性質上，重症児（者）の中で超重症児

（者）の概念に当てはまる者に特化して論を進め

ることとする。これは，超重症児（者）の概念が

必ずしも重症児（者）特有の状態像ではないため

である。

　一方で，近年では重症児の判断基準が横地分類

（改訂大島分類）を使用する傾向も見られている。

これは，「移動機能」，「知能」，「特記事項」の３ 
項目で分類するもので，「移動機能」を横軸に６

項目，「知能」を縦軸に５項目の計30マスに分け，
「特記事項」として視覚・聴覚障害の有無などを

加える方法である。大島の分類を基に詳細化をは

かっている。

図２に横地分類を示す。

　横地分類は，公法人立施設や大学での研究グ

ループを中心に活用されている傾向がある（例え

ば，廣島ら，2011；小町ら，2011）。これらは毎
年実施される実態報告の動向とも関連していると

考えられると同時に，多職種が関与することから

実態像の明確化が図られていると推測できる。

Ⅲ　海外での『重症心身障害』に該当する表現

　ところで，海外の動向を見てみると，海外には

『重症心身障害』に該当する用語はない。それは，

元々，重症心身障害が行政用語であったことを考

えれば当然ではある。

　中川・小林（2011）は『Profound intellectual 
and multiple disabilities』を重度重複障害と訳
している。原著では障害像を重度の知的障害と重

度の肢体不自由の重複障害児に関する事例を取り

上げている。

　重症心身障害は，日本重症心身障害学会が

「Severe motor and intellectual disabilities
（SMID）」と標記することを確認しているが，
諸外国ではこのような標記ではなく，PIMD，
PMLD等で標記されていることが多い。これら
をキーワードとして検索すると，幾つかの論文が

紹介できる。例えば，Gittensら（2007）は61名
のPMLD児を対象にした調査から，全員が健康
管理上様々なニーズ，とりわけ嚥下障害による

困難を抱えていることを報告した。また，曽根

（2009）は海外における重症心身障害の扱いと題
して国際学会での重度重複障害に関する研究発表

を整理しながら重症心身障害（SMID）とPIMD
の臨床像を比較している。

アジア圏でもPIMDあるいはPMLDをキー
ワードとする報告がなされている（Chou YC 

図２　横地分類（改定大島分類）
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et.al，2011）。これらに表記されるPIMD児も，
重度の肢体不自由による介護度が非常に高い児で

ある。ただし，これらの研究は，対象がPIMDあ
るいはPMLD児本人ではなく，支援者や家族の
介護負担やストレス度に関する調査である。

Ⅳ　近年の研究動向

　筆者は，重症児（者）病棟での児童指導員と

して勤務中に療育実践として，重症児（者）や

超重症児（者）の療育にかかわってきた。実践

研究ではビデオによる行動分析や心拍反応を中心

とした生理的指標が中心であった。近年では，活

動の種類は従来の感覚的運動（揺らしや音楽遊び

など）からアロマやスヌーズレンなどの嗅覚やリ

ラクゼーションを目的とした内容に変化してき

た。また，実践の評価にあたっても，従来の生理

指標に加え，光トポグラフィー（near-infrared 
spectroscopy：NIRS）による脳血流量の変化に
よる認知機能評価も実践されてきている（大江

ら；2007，佐藤ら；2007，菊池ら；2011）。
　心拍変動を中心とする生理的指標は，当初は

ABRやVEP等の視聴覚能力の評価であった。
療育の実践にあたって導入したのは阿部・片桐

（1972）であり，片桐ら（1984，1993）の一過性
心拍変動を指標とした定位反応の生起に関する研

究，北島ら（1994）のS1-S2パラダイムを用いた
期待反応の評価は，重症児（者）に対する心拍指

標を用いた手法としてその後活用されてきた。さ

らに片桐・北島・小池（1999）による即時活用
の示唆は，従来の加算記録や実践終了後のデータ

分析だけではなく，リアルタイムで反応すること

で，よりその出現行動を確立させるために有効で

あると考えられてきた。

　脳波による評価はてんかん等の診断等では利用

されていた。しかしながら，療育面での評価は対

象者の拘束性が大きいことや重症児（者）が脳障

害に起因する事例が多く，もともと脳波異常が見

られる事例が多いことなどから評価が難しい現状

があった。

これと比較して，心拍変動や現在活用され始め

ているNIRSによる評価は，拘束性が少ない状況
下で記録可能であるため，対象児への負担や活動

の制限が少ない状況下で実施できる。一方で，機

材の準備が必要であることから，学校現場や療育

者が用いる上では，医療機関や研究機関との協力

が必要である。また，心拍変動を用いた研究では，

測定は簡便となったが，測定器から記録をいかに

取り込み，評価指標として分析できるかという問

題がある。心拍数の測定だけであれば，小型で安

価な測定器も多数市販されてきてはいるが，記録

の保存や分析用にパソコンへ出力できることなど

の点を考慮すると市販製品の使用は限定される現

状がある。

また，唾液アミラーゼ活性値による評価も試

みられている（例えば，大西ら，2006；竹田ら，
2006；TAKEDA et.al，2008；稲川ら，2011）。
従来，健常者のストレス尺度として用いられてき

た評価方法である。これは，山口ら（2007）のス
トレス研究の利用のために考案した唾液アミラー

ゼ式交換モニタが簡便かつ短時間での評価が可能

である。また，現在市販されている唾液アミラー

ゼ測定器は比較的安価で使用方法も簡便なことか

ら，重症児（者）や超重症児（者）に対しても応

用しやすいという利点もある。

山根・小枝（2011）は重症児（者）に対する学
習効果と環境設定について事例による検討を試み

ている。指標としては心拍変動，唾液アミラーゼ

活性値による評価を試み，環境設定についても言

及している。

これらは，超重症児（者）の選択性，嗜好性に

も影響があると推測されるが，重篤な脳障害を有

する超重症児の場合，今までの生活経験にない刺

激に対する心的負荷も影響があることを念頭に置

く必要がある。特に長期間の施設での生活は，特

定の刺激のみの環境であることが多く，生活空間

の狭さが刺激に対する過敏性を持たせていること

も考えられる。

菊池ら（2011）は，濃厚な医療的ケアを要する
事例を対象に，刺激に対する反応について持続的

心拍変動を指標とした評価を試みている。その結

果，一過性の心拍変動では評価が得られにくい，

あるいは持続性の心拍反応やNIRSによる脳血流
量の評価によって外見上の反応が得られない事例

であっても，刺激に対する反応が確認できると報

告している。また，稲川ら（2011）は，２事例を
対象とした療育活動における反応について，複数

の心拍指標を用いた評価を試みている。結果は精

神活動が反映されたか否かの判断は難しい結果で
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はあったが，活動の種類によって，反応に相違が

見られた。

ところで，重症児（者）の中でも特に重篤な障

害がある場合，あるいは超重症児（者）を対象と

した実践は，ほとんどが事例検討を主体としてい

る。対象児（者）は複数であっても，各々個別

事例を対象として評価を行い，集約する形が主と

なっている。加えて，超重症児（者）はその障

害の重篤さや医療的ケア量の多さから，集団での

活動は難しいとされてきた。このような状況の中

で，柳澤ら（2002）は超重症児（者）が「他児
（者）との交流が少ない」と指摘し，個々の活動

とともにグループ療育活動を設定し，実践評価を

試みた。その中で「他の参加者の活動を見る」活

動や「自分の活動を他の参加者に見てもらう」活

動が有効であることを指摘している。集団行動の

有効性は示唆されたが，超重症児（者）が集団活

動に参加する条件整備は難しい現状がある。加え

て，超重症児（者）は刺激に対する反応が外見上

確認できないことも多く，療育者の働きかけをど

のように受けとめているのかといった認知面での

評価が必要であり，その能力評価をした上で，活

動プログラムを設定していく必要がある。

筆者も自らの実践の中で，外見的に反応が確認

できないレベルの超重症児（者）に対し，刺激受

容について心拍指標を基にした評価を試みた。ま

た，その中で，生理指標のみではなく，行動観察

や行動分析を加味した研究も報告されている（花

岡・小林，2006；笹原・川住，2009；岡澤・川住，
2005）。以下では実践に関する報告を兼ねて整理
することとする。

Ⅴ　事例紹介

大江ら（2005）は超重症児（者）２名を対象と
した研究の中で，刺激受容の評価を試みた。２事

例を対象としたこの研究では，１例で心拍変動も

確認できない状況ではあったが，行動観察から臭

覚刺激（食べ物のにおい）において口を動かす（食

べようとする）動作が見られた，この事例は状態

像の悪化により，超重症児（者）状態となったこ

とから，過去の経験や過去に獲得した機能が表出

していると考えられる。すなわち，成育歴や現状

を踏まえて受容しやすい刺激を考慮する必要が示

唆されている。

また，別事例ではあるが，脳血流量の評価とし

てNIRSを用いた評価を試みたところ，外見上は
同様の動きではありながら，血流量には明らかな

違いがあり，刺激を弁別して受容していることも

示唆された（図３）。

この事例では当初，心拍変動を基にした評価を

図３　楽器音の聴取と呼名時のNIRS
（右が呼名時：○部分に違いが認められる）
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行動分析の裏付けとしての意味合いを含め評価を

試みた。その中で，刺激に対する発声と，定位反

応を反映するとされる一過性心拍変動の出現率が

類似していた点があげられる。また，上肢の伸展

や音源を探すなどの動作も見られ（視覚障害があ

ると診断されてはいるが，見えているような眼球

の動きをすることがある），行動分析も有効であ

ると考えられた。しかし，本事例は不快刺激や驚

愕反応でも上肢の伸展が見られることもあり，前

後の関係を踏まえなければ，本事例の意図をくむ

ことが難しい。加えて，新規刺激に対しての反応

が，不快を示す驚愕的な反応なのか，刺激の受け

入れを反映する定位反応的なものなのかの判断が

つかないことも多い。このような状況下の中で行

動分析を補完する形で評価を試みてきた。

このような評価は，超重症児（者）や重症児

（者）に対する指導・支援において，刺激の受け

入れやすさの吟味と彼らの表現手段が少ないがゆ

えの「同じ動作」の中にある意味の違いを，支援

者が理解した上で対応する必要性を示唆している

と言えよう。

心拍変動やNIRSによる評価によって呼名や特
定の音源を弁別していることが推測された本事例

は，筋緊張や上肢の伸展を自発的行動の意味づけ

（返事やスイッチを押す動作）としての指導を試

みた。結果的に行動の生起を確立させることは困

難であったが，特定の音源や提示していた音源を

停止（音楽や絵本の読み聞かせ）させると，それ

に対応するかのように上肢の伸展が見られた。

このような行動の有意味性の評価や外見上の変

化が確認できない事例の場合，生理的指標を用い

た評価は超重症児（者）の刺激に対する反応の評

価の一助となりうる。加えて療育者の活動に対す

る取り組みの方向性や働きかけの工夫などにも有

効であるといえる。

一方で，評価については，データの信憑性や再

現性，場面設定の統一も含め，今後も精査してい

く必要があると思われる。

Ⅵ　まとめ

　このように，超重症児（者）に対する支援は実

践者の努力と評価システムの進歩に伴い，正確か

つ迅速な評価が出来つつある。しかしながら，超

重症児（者）に対する支援は医療ケアが占める

部分が大きく，療育活動の実践が難しい現状もあ

る。このような状況下においても在宅化が進んで

いる現在，ますます在宅超重症児（者）の療育・

教育的支援が重要視されることは間違いない。重

症児（者）・超重症児（者）は反応が乏しいと言

われ，評価や教育の糸口を掴むことが難しいと

されてきた。しかしながら，わずかな変化を確実

に捉えることや変化をより客観的に捉え，支援者

間で共有するためにも正しい評価と正確な評価が

必要である。それは支援者が今まで培ってきた実

践力と，生理学的視点からの客観性であると考え

る。

超重症児（者）を支援する者として，生理的指

標を用いた評価だけではなく，行動分析を含めた

総合的視点に立った評価を確立させる必要がある

と思われる。
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