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わらないための挑戦を支えたい。

参考文献

1）土田玲子．感覚統合 Q＆A．東京：協同医書，2013．
2）末光 茂，大塚 晃．医療的ケア児等コーディネー
ター養成研修テキスト．東京：中央法規出版，2017．

3）鈴木康之，舟橋満寿子．重症心身障害児（者）の
ケア アドバンス．東京：インターメディカ，2020．

4）鈴木康之，舟橋満寿子．新生児医療から療育支援
へ．東京：インターメディカ，2019．

医療的ケア児とその家族の特性を捉えた相談支援につ
いて

遠山 裕湖（宮城県医療的ケア児等相談支援セン
ター「ちるふぁ」）

Ⅰ．はじめに

昨今の日本では新生児医療の発展に伴い，新生児死
亡率が世界で最も低くなった。同時に，これまで救命
が困難だった子どもたちの命が救われ医療依存度が高
い状態で在宅以降が進んでいる。
このように，救われた命が在宅生活に移行する時の

ことを高齢者支援と比較してみると，介護保険では何
らかの疾患で入院をした場合，退院時にケアマネー
ジャーによってその時の状態に合わせ在宅支援を調整
する。しかし，これまで小児が医療依存度の高い状態
で退院をする場合，このような在宅支援調整はほぼ皆
無に近い状態であり，かろうじて医療連携室のソー
シャルワーカーが訪問看護を調整する程度であった。
適切な医療や福祉の支援をコーディネートする役割を
担う存在がいなければ，在宅移行をした途端，生活の
混乱が起こることが容易に想像できる。
自宅に帰ると，病棟看護師が 3交代で実施していた

医療的ケアを含む全てのケアと，自宅での家事，そし
て他の家族，特にきょうだいの子育てを，主に母親が
一手に引き受けることとなり，その負担の大きさは計
り知れない。
また，子どもの入院期間は年々短くなっており，病

状が安定すると退院になる。1歳前に退院が決まる
ケースであると，月齢や疾患の状態像等から栄養注入
の 1回量を増やせない為，1日 6～7回の注入スケ
ジュールのまま帰宅する。数時間おきの注入とその準
備や片付けに追われ，両親はほぼ睡眠時間が取れない
状況に陥る。医療者と在宅支援をする福祉の支援者が，
想定される子どもと家族の 24時間を可視化し，生活
に沿ったケア内容であるか，本当に実施可能であるか
を確認し，調整する必要がある。
現在，このコーディネーターの役割を担っているの

が障害者相談支援専門員という存在である。しかし，
多くの相談支援専門員は主たる資格が福祉職であるた
め，医療用語が飛び交う医療者とのやり取りの難しさ
を感じている実態がある。医療的ケアを要する子ども
たちの相談支援は，医療・福祉・母子保健・保育，教
育などさまざまな分野に関連し幅広い知識が必要であ
る。また，子どもと家族の生活支援は児の発達に伴い
短期的に変化をしていくために，非常に丁寧な働きか
けが必要で，その複雑さから敬遠されがちになる。
本発表においては医療的ケア児とその家族に対する

支援に関する法律施行後の，相談支援専門員として関
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図 12　障害者相談支援の歴史的背景
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わった子どもと家族の支援の変化とその特性ついて報
告する。

Ⅱ．障害児者相談支援の歴史的背景

障害がある方々の相談支援は，2003年にこれまで
措置制度であった支援施策が，サービスの選択を行う
ことができる支援費制度という契約制度へ移行した。
その後，2006年の障害者自立支援法に移行した際に，
障害者の相談支援事業が法定化された（図 12）。
その後，障害者自立支援法が障害者総合支援法に移
行し，福祉サービスの利用においてはサービス等利用
計画や障害児支援利用計画を相談支援専門員が作成す
ることが義務付けられ，この時に相談支援の対象者は
大幅に拡大した。
2014年に日本は国連の障害者権利条約へ批准・発
効した。障害者権利条約は，障害者の権利の実現等に
ついて定める条約である。国際法批准にあたって，そ
れまで不十分だった障害者に関する国内法の整備が必
要であった。
2011年には障害者基本法の改正，2012年には障害
者総合支援法，2013年には障害者差別解消法を整備
してきた。これらの法整備がなされたことで，障害児
者の差別を禁止することや，合理的配慮，そして，障
害児者の社会参加，意思決定支援が改めて重視される
ようになった。日々の生活に必要な支援を受ける際に
も，本人のニーズに沿って支援が行われることが改め
て示され，本人が望む生活とは何かを丁寧にアセスメ
ントし，本質的なニーズを捉える為にサービス等利用
計画の策定が義務付けられ，その計画は相談支援専門

員が実施することとなった。

医療的ケア児およびその家族に対する支援に関する法律
と医療的ケア児支援センター

2000年には医療の高度化で医療的ケア児が増加し
た。前述したように，医療的ケアを必要とする子ども
が産まれると，家族は 24時間子どもの命とケアに向
き合う生活となり，在宅生活移行後 1か月もすると心
身ともに疲弊してしまう。5分おきにケアの必要性が
ある子どもの母親は，ケアの合間を見て家事を行い，
気管切開をして人工呼吸器を使用している子どもの入
浴は，子どもを安全に入浴させるだけでなく機器の管
理もしなければならない。このような生活は緊張感が
高いだけではなく，子どもから離れることができない，
もしくは，子どもを連れて外出することが難しく，買
い物など当たり前の日常生活を営むことすらできず，
保護者のどちらかは休職を繰り返し，結果離職を選ば
ざるを得なくなった。相談支援専門員は，家族の状態
や意見をよく聞き必要に応じて障害福祉サービスの利
用提案なども行うが，出生から在宅移行までの期間が
短期になり，身体障害者手帳や療育手帳等，福祉サー
ビスの給付の根拠が交付になる前に退院となる。その
為，福祉的サービスの支給決定が難しい状況も散見さ
れた。
自治体の中には，このような状況の家庭でも「子ど

もは保護者が育てるもの」という固定概念から子ども
には居宅介護支援（ヘルパー）の支給をしない自治体
もあった。
就学の時期には子どもや保護者が通学を望み，主治
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図 13　医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律全体像

医が認めても，医療的ケアの内容によっては学校や教
育委員会より通学を認められず，訪問籍になることが
多かった。通学籍を強く望むと保護者の付き添いが求
められ，保護者は子どもが授業を受けている間ずっと
学校で待機をしなければならない状況が明るみになっ
てきた。このように，現代において医療的ケアがある
子どもと家族の社会的孤立が大きな社会的課題となっ
てきた。
2020年に超党派議員立法として「医療的ケア児支

援法」が起案された。翌年に「医療的ケア児およびそ
の家族に対する支援に関する法律」（以下医療的ケア
児支援法）（図 13）が成立した。
医療的ケア児支援法は，立法の目的として，医療的
ケア児の心身の状況等に応じた支援を受けられ，その
健やかな成長を図るとともに，保護者の離職の防止に
資することが明示された。また，安心して子どもを生
み育てることができる社会の実現に寄与するために，5
つの基本理念が掲げられた。そこには，医療的ケア児
とその家族の日常生活・社会生活を社会全体で切れ目
なく支え，成長に伴い医療的ケアが必要ではなくなっ
た後も配慮した支援を行う事，子どもと家族の意思の
尊重，地域格差の是正が掲げられ，国や地方公共団体，
学校の設置者，保育所の設置者に対してこれらの取り
組みを責務としたことは，医療的ケア児とその家族に
対する支援の大きな一歩となった。そして，これらの

支援措置として，各都道府県が医療的ケア児支援セン
ターを設置できるとされた。
医療的ケア児支援センターは，直営若しくは委託で

実施することができ，主な役割としては，1．総合的・
専門的な相談支援の実施，2．情報提供および研修の
実施，3．関係機関等との連絡調整の実施，4．調査・
附帯業務とされている。地域の医療的ケア児支援のハ
ブ機能を担う医療的ケア児支援センターは，役割を果
たしながら理念を実現するために，子ども達が戻る地
域に今あるリソースを串刺しにする連携作りと，まだ
不足しているリソースを開発するために人材育成を行
い，地域の強みを使いながら，どのように子どもと家
族を支えることができるのかを，市町村や圏域単位で
考えることができるよう支援すること（支援者支援）
が大きな役割となる。

医療的ケア児新判定スコア基準の確立に向けて

時期を同じくして 2020年には障害福祉サービス等
報酬における医療的ケア児の判定基準が確立した。こ
れは，運動機能や知的機能に障害がない，いわゆる「重
症心身障害児ではない」医療ケア児に対する支援体制
が不十分であったことから，その課題を明らかにし，
適切な医療・福祉サービスが受けられるようにするた
めの判定基準である。動ける医療的ケア児は，医療的
ケアだけではなく，常に胃管チューブを抜いたり，カ
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図 14　障害福祉サービス等利用における医療的ケアの判定スコア（医師用）

ニューレを自己抜管しないように保護者は目が離せず，
保護者は在宅生活での子育てに不安を抱えていた。発
達支援の通所施設や，緊急時対応の短期入所施設にお
いても，対応スキルと人員体制が必要で，それらが整
わないという理由から支援の受け入れが困難となって
いる。
子どもが育って動けるようになることは保護者に
とって喜ばしいことだが，その分，医療的ケアにおい
ては高まるリスクもある。この新判定スコアでは，必
要な基本スコアに加えて見守り度の判定ができるよう
になった。
子どもが産まれて，何らかの医療的ケアが必要にな
るとその時点で，主治医が医療的ケア児新判定スコア
を用い，医療的ケア児であることを判定することがで
きる。医療的ケア児新判定スコアは基本スコアとして
14項目の医療的ケアを日中と夜間で分けてチェック
ができ，それに加えて見守りスコアが見守り度の高さ
によって 0点から 2点の加点となる（図 14）。これ
らのスコアで医療的ケア児が障害福祉サービス等を利
用する時に，どれくらい看護職員の配置が必要かを判
断できるようになった。

これまで，医療的ケア児は退院後に市町村の保健師
訪問があり，そこから障害児認定を受ける為，在宅に
戻ってから障害福祉サービスや児童福祉サービスを受
けられるまでかなり時間を要した。その間，母親のワ
ンオペ育児になっていたが，これからは，この医療的
ケア児判定スコアを用いることにより，医療的ケアが
必要になった時点で認定を受けることができ，入院中
から相談支援専門員や各地で育成されている医療的ケ
ア児等コーディネーターが，退院前から在宅生活をイ
メージできるようサポートが行える。退院前に在宅支
援者と顔を合わせができ，安心して移行できるように
なったことはとても大きな変化となっている。

医療的ケア児の家族の特徴

医療的ケア児の家族は，子どもの状態や医療的ケア
にかなりの労力を取られており，疲弊し，社会的にも
孤立をしている。その為に家族の発達が阻害されてい
ることが多い。
家族は，始めから家族になるのではなく，家族でさ

まざまな経験をし「家族」という集合体になっていく
が，その過程の中で本来備わっているセルフケア機能
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が何らかの理由で機能不全に陥っている時にこそ支援
ニーズが発生する。しかし，一方で，家族はセルフケ
ア機能が発揮できない時期があっても，家族の中でさ
まざまな体験をしていく中でそれを乗り越えられる力
をつけることがあるｉ）。
医療的ケア児の家族も，さまざまなライフイベント
に向き合うとき，このセルフケア機能が十分に発揮で
きないこともある。このような時は，児だけではなく
家族をアセスメントし，家族全体を支える仕組みが非
常に重要だと考える。「医療的ケア児の子育ては大変
だから負担を軽減する」のではなく，「医療的ケア児
の子育ては大変だからこそ，親が子育てをすることが
できるように支援し負担を軽減する。」というスタン
スで支援者は向き合う必要があるだろう。それこそが
家族としてのレジリエンスを支え，育てることにつな
がる。子どもも家族も，その育ちを支える基本は意思
決定支援であり，意思決定ができる為のさまざまな体
験や経験の機会を地域で作っていく事が，これからの
医療的ケア児とその家族の支援になると考える。

i） 谷口由紀子．総論．厚生労働省 重症心身障害児
等支援者育成研修テキスト
https://www.mhlw.go.jp/file/06-Seisakujouhou-12
200000 Shakaiengokyokushougaihokenfukushibu /
0000123633.pdf（最終アクセス 2023.2.10）
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