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　人工呼吸器や胃瘻などの医療デバイスとともに生きる
医療的ケア児は、全国約2万人いるという政府推計がある。
医療・福祉・保育・教育などの制度の狭間で、家族が24時
間の在宅ケアで離職も余儀なくされてきた窮状がある。
　2015年に発足した超党派国会議員と行政官、医療・福
祉専門家に当事者らで構成する「永田町子ども未来会
議」が推進エンジンとなり、2021年「医療的ケア児及びそ
の家族に対する支援に関する法律」が成立・施行された。
　その目的や基本理念の骨格は、①医療的ケア児と家
族の意志を最大限尊重し、②インクルーシブ教育を保障
する環境整備、③地域間格差の解消、④家族の離職防
止も含め、個々の選択肢を増やすことにあり、医療的ケ
ア児支援センター設置や財政措置をはじめとする国・地
方自治体に対する責務、保育所や学校の設置者に看護
師等配置などの責務を置く。
　法律の施行により、メディアや世間一般での周知や理
解も広がり、地域校への就学や地域の事業所の受け皿
も徐々に増えつつある。また、離職せずに仕事を続けた
り復職を希望する母親たちからの保育園就園ニーズが急
増しており、社会のマインドセットが変わる過渡期にある。
2023年度末、全国47都道府県に医療的ケア児支援セン
ター設置が完了した。予算や人員体制などの濃淡の課題
はあるが、医療的ケア児とその家族のシームレスな地域
生活を支えるワンストップ拠点が端緒についたことで、ニ
ーズや社会資源の把握、関係機関とのネットワーク醸成
とともに課題も明確化されつつある。知見・情報集積に
より、今後、EDPMによる地域間格差解消が進むことが
期待できる。
　こどもたちの成長に伴い、成人医療へのトランジショ
ンをはじめとする成人移行期への対応が喫緊の課題と
なっている。高校卒業後の社会の居場所問題として、重
心・医療的ケア児対応型の生活介護やレスパイト施設の
絶対的不足、就労の壁、グループホームの制度設計など、
法改正と報酬改定の両輪での社会的基盤の整備が急が
れる。
　前述の永田町子ども未来会議は、今春、超党派・医療
的ケア児者支援議連へとスケールアップし、2024年9月
の支援法3年見直しに向けて、法改正の議論を加速して
いく。歴史的な転換期にあるこども家庭庁の最新施策
動向も交えた大きなアウトラインをお示しし、誰もが安心
して子育てができる地域づくりを考えるシンポジウムの
一助としたい。
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医療的ケア児とその家族に必要な
ケアやサービス：
アクセスと地域差について
大橋　和貴
北海道大学大学院保健科学研究院　基盤看護学分野

　日本には、約２万人の医療的ケア児が生活している。
医療的ケア児は、新生児特定集中治療室での長期治療
後も人工呼吸器に呼吸管理や定期的な喀痰吸引、経管
栄養といった医療ケアを必要とし、退院後も地域や在宅
で安心して生活を続けていくには多職種連携による支援
が求められる。2021年の医療的ケア児とその家族に対
する支援に関する法律の施行以降、急速に保健医療福
祉サービスの環境整備が進んでいる。各都道府県に、医
療的ケア児よびその家族に対する相談や情報提供を担う
「医療的ケア児支援センター」が設置され、医療的ケア
児等コーディネーターの養成が始まった。一方で、サービ
スへのアクセス格差やサービス利用の地域差の課題が
散見される。サービスへのアクセスには、サービスまでの
移動時間や供給量などの地理的・物理的な側面と金銭
的な負担と関連する保険制度や制度に関するリテラシー、
サービスへの信頼といった非地理的な側面があり、双方
の充実が欠かせない。特に、保険制度や法律の整備が
進む日本では、地理的・物理的な側面が重要となる。当
然ながら、日常の生活圏域に必要とするサービスが存在
しなければ利用できず、遠方のサービスを利用する場合
に相応の負担が生じる。これは、医療資源の都市部への
偏在とも関連し、地域・在宅での生活の継続を困難にす
る。サービスを供給する側から見ると、都市部における
過剰供給は事業の存続を困難にし、この場合も利用者
に不利益をもたらす。したがって、これからは地域間の
公平性や持続性も含めた環境整備の議論が期待される。
　そこで、本演題ではケーススタディとして北海道に焦点
を当て、地理的な視点から医療的ケア児等コーディネー
ターや訪問看護サービスのアクセスの地域差を可視化し、
分析結果を提示する。サービスの地域差縮小や適正配
置の議論を通じて、医療的ケア児とその家族だけでなく、
すべての親が安心して子育てでき、暮らせる地域づくり
への一助としたい。
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医療的ケア児者が住み慣れた地域で
安心して暮らすために
小山内淳子
1北海道医療的ケア児者家族の会Team Dosanco 代表
2全国医療的ケアライン（アイライン）

　北海道医療的ケア児者家族の会TeamDosancoは医療
的ケア児支援法を契機に発足した「全国医療的ケアライ
ン」の北海道支部団体として2021年12月12日発足した。
看護師であり障がいのある子供達が地域にいることは理
解していたが、自ら障がいのある子供の親となり、改めて
地域には多くの障がいを持つ子供たちが暮らしていること
を知り驚いた。当事者は、日常生活の中で様々な支援を受
けながらも、困難さや生きづらさを抱えて暮らしているこ
とも知った。そうした経験を共有し、声を上げることの重
要性を感じ、家族会を発足した。当会では、チャットツー
ルの利用やオンラインでの定例会を行い、情報資源の共
有や個々の様々な工夫やアイデア、悩みの共有の場を設け
てる。これにより課題が明らかとなり、本当に必要な支援
を当事者の意見として支援者に伝えてきた。札幌市では
支援が整いつつあり、北海道全体を見渡すと、地域によっ
ては支援できているところもあればそうでもないところが
あると地域差が生じていることがわかった。同様の課題
は全国的にも見られ、子供のインクルーシブ教育の矛盾や、
親の就労、きょうだい児の問題もその課題に挙げられる。
様々な課題解決に対処する為には、当事者だけでなく、支
援者も必要不可欠である。課題解決がなかなか進まない
原因の一つには、医療的ケア児が周囲に理解されていな
いことが挙げられる。日常生活において欠かせない医療
的ケアは、知らない人にとって脅威となることもあり、それ
が故に障がいのある子供と接すること自体が恐れられる
こともある。こういったことが、周囲の人々の心のバリアが
生み、当事者にとっては困難な状況を生み出しいると考え
る。内輪だけでなく、多くの支援者との繋がりを通して、よ
り多くの人々にこれらの子供たちを理解してもらうことが、
課題解決への一助となると考える。医療的ケア児支援法
では、医療的ケア児者や家族の在宅生活を社会全体で支
えていくことが基本理念とされている。住み慣れた地域で
安心して子供たちが成長するため、私たち親亡き後の生活
を見据えて、当事者と支援者とが対話を続け、社会全体が
共に生きるという土壌を形成することで、心のバリアが取
り除かれる社会が実現することを願っている。
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育ちを支えるケアやサービスの創出に
ついてソルウェイズの取り組みより
運上　佳江、運上　昌洋
特定非営利活動法人　ソルウェイズ

　NPO法人ソルウェイズは2017年に、医療的ケア児を在
宅介護している母親たちが集まり、法人を設立しました。
「生まれ育った地域で、重い障がいがあっても生きる」と
いう法人理念を掲げ、人工呼吸器を必要とする高度な医
療的ケア児でも安心安全に利用でき、子どもらしく居る
ことができる場所が必要であると、重症児デイサービス
の事業をスタート。開業当初からニーズは多く、現在は札
幌市と石狩市に５つの事業所を運営しています。
　切れ目のない支援の提供を目指し、利用児者の年齢層
は0歳から高校卒業をした成人まで幅広く、ライフステー
ジの変化に対応できる事業体制を創ってきました。
　重症児デイサービス以外にも、訪問看護ステーション、
居宅介護事業所、重度訪問介護事業所、移動支援、相
談室、保育所等訪問支援、居宅訪問型児童発達支援を
行い、当事者だけではなく、家族が地域でより良い生活
を継続していくために必要となるサービスは何か？を考
え、事業を広げています。
　また、障がい福祉サービスや医療・介護保険サービス
だけではなく、地域に住む医療的ケア児やご家族が認定
こども園に入園を希望された際には、医療的ケアを行う
ために園へ看護師の派遣を石狩市より委託を受けて行っ
ており、医療的ケア児も含め待機児童０を目指し行政と
の連携にも取り組んでいます。
　現在は、2025年に石狩市にて、障がいがあるなし関わ
らず受診できる小児科クリニックや病児保育、重症児デ
イサービス、生活介護事業所、短期入所施設の複合施設
を開設する予定です。
　重症児デイサービスから始まった事業が、すべての子
どもたちの成長を支える地域のサポーターとなり、未来
を創る拠点へと変わろうとしています。
　ソルウェイズの取り組みの紹介を通して、医療的ケア
児のケアや子育てを支えるサービスをどのような経緯で
創出してきたのかを述べていきます。
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