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認定NPO法人 障がい者より良い暮らしネット　代表　服部美江子

障がいのある人の多くは、障がいに加え、貧困、疾病など厳しい環境におかれています。きょうされん調べ「障害のある人の地域生活実態調査・2016」では年間収入100万円以下61.1％、101～125万円21.2％、8割強が125万円以下（生活保護受給者を除く）を占めています。てんかん発作、水頭症、側弯症、誤嚥性肺炎リスクなど日常的に医療的管理を要する人や、さらに胃ろうや痰の吸引など常時医療的ケアを要する人もいらっしゃいます。
それらの人の暮らしの現状はどうなのだろうか。親（54.5％）、兄弟（22.7％）、祖父母（5.9％）と同居（同調査・複数回答あり）という家族介護の現状です。
この人たちが家族から自立して地域で暮らすためには居住施設が必要です。
車いす使用者であれば完全バリアフリー化、スプリンクラー等のハード面、24時間の支援や看護師等のマンパワー、住居費の補助、言葉で意思表示ができない人たちの支援に意欲と理解とスキルをもった人材や運営というソフト面、などどれも欠かすことはできません。
これらのことを考えるとき、ある程度の規模の方が合理的だと考えます。居住する人の安心、安全、尊厳が守られ生き生きと幸せに暮らせることと、施設としての運営を可能とする合理性も併せて考えたいと思います。さらに、重度者には夜間支援員は不可欠であり、1人体制では緊急時には対応できない、非常な孤独感にさいなまれるなどデメリットしかないことは見逃してはいけません。
残念なことに、このようなホームは現法制度では不可能です。
　当会は重症心身障がい者の母3人が「地域に暮らしの場を」と願い活動を始めてから丸8年が経ちました。私たちの切なる思いを受け止めてくださった事業所が博多区千代に療養介護事業を2014年に開所し、短期入所は2017年12月には述べ430床が利用されました。重症心身障がい児者の地域生活の支援に多大に貢献してくださっていて大変有難く思っています。私たちのような小さな会でも、活動を続けることでこのような成果を導くことが出来ました。
手をつなぐ育成会も最初は3人の親たちの活動だったと聞いております。今では全国規模となり大きな力を発揮しています。親たちが子に代わって声を上げなくても障がいのある人たちの環境が整う日が来ることを願って、私たちは今日も活動を続けています。

