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医療的ケア児支援の現状と課題

～医療的ケアが必要な子ども達にも「普通」の生活を～

兵庫県医療的ケア児支援センター開所1周年記念シンポジウム



「生活モデルの支援」≠「医療の否定」

 「医療モデル」≠「医療」．「医療モデルの否定」≠「医療の否定」．

「生活モデルの支援」は「医療による支援」と相反する概念ではなく否定するものでもない．

重い障害のある人とその家族への「生活モデルの支援」には「医療」は不可欠．

 医療（医学）モデル：

「障害＝不幸」「障害は本人・家族の努力で改善すべきもの」という考え方．

◼ 社会に適応するために個人が努力する＝個人の「社会への適応」

 生活（社会）モデル：

障害があっても地域で健やかに育ち自分の人生の主人公として生きていける

社会の実現を目指す考え方．

◼ 障害のある人が安心して暮らせる地域に変わる＝社会の「個人への適応」



重症心身障害児・医療的ケア児の支援における医療と福祉

肢体不自由児/者

知的障害児/者

重症心身障害児/者

要医療的ケア児/者

肢体不自由・知的障害はないが、
高度の医療的ケアを要するものも
存在する（心臓疾患、難病など）．

生命を守るのは「医療」

暮らし・育ちを支えるのは「福祉」

重症心身障害児/者・医療的ケア児/者は２本の柱で守る

医

療

福

祉

重症児/者・医療的ケア児/者

「重症心身障害児」「医療的ケア児」

という特殊な子どもがいるのではなく、

暮らしと育ちに、より多くの医療と福祉の

支援が必要な子どもがいるという視点が

必要．



17歳の医療的ケア児と母の休日の一日

人工呼吸器・胃ろうの管理＋体位変換など
母の平均睡眠時間は4時間15分 ❢
医療的ケア児の生活は母親の「重労働」に
支えられている ❢

平日は学校

学校を卒業すると
すべての負担が家族にかかる

この負担を
家族・親だけ（自助）に負わせない
制度的支援（公助）と
地域による支援（共助）が必要．

どれが欠けても家族の幸せはみえない．



「病院と家庭以外の居場所をもつこと」「さまざまな経験」「医療者や家族以外の人とつながること」
は、どんなに障害が重くても子どもの権利．
「居宅訪問型支援」は子どもを家庭に留めるのではなく外出や通園への架け橋になるべき．

⚫ Bちゃんは、生後3ヶ月時の低酸素脳症のために人工呼吸器を含む医療的支援が常に必要な状態となり、

4歳になるまで病院と家庭での生活しか経験したことがなかった．

⚫ お母さんが相談に来られた時、私は「病院と家庭以外の場所を経験させたい」「保育の中で楽しいことや子ども同士の

つながりを経験させたい」とお話しし、自宅訪問や移動支援の調整などの準備を重ね、初診から3ヶ月かかって通園施設

への入園にこぎつけた．

⚫ ストレッチャーに載せられて入園式に臨んだBちゃんに、私は「みんなと一緒に入園式に出席できたことは大きな冒険」

「病院と家庭以外の場所にいること自体が貴重な経験」「いっぱい楽しいことを経験してください」と言葉を贈った．

⚫ Bちゃんは体調を崩すこともあって月に数回のペースでしか通えなかったが、保育場面では嬉しそうな表情が見られるように

なり、お母さんも周りのお母さんたちとのおしゃべりを楽しまれて「来てよかった」と言っていただけるようになった．

しかし残念なことに、Bちゃんは入園して半年ほど経ったころ肺炎で亡くなってしまった．

⚫ 「やっぱり無理をさせていたのでしょうかね」と問う私に、お母さんは「来させていただいてからの毎日、Bの生活は輝いて

いました」と言ってくださり、Bちゃんが亡くなった後も、入院中に知り合った重い障害のある子どもの親たちに通園施設に

通うことを勧めてくださっている．

Aちゃんのこと



「生命を彩るもの」を大切にしたい

 人が明日に向かって生きるためには、
「明日への希望」「日々の楽しみ」
「愛されている幸せ」「冒険への意欲」
「自尊心」「人としての尊厳」
「（人と）つながっている安心感」が必要

 生命を守るのは医療職
 「生命を彩るもの」を提供するのは家族・福祉職・

教育職・地域の人々（もちろん医療職も）
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「 生 き る 」 と い う こ と

さまざまな立場の人たちが力を合わせて、
 懸命に育ち・生きる人たちを

  家族ごと支援できる地域を創りたい．

生命を彩るもの



重症児支援の「専門性」 ～「連携・協働」こそが専門性～

 保育・介護・相談：生活の広がり、活動の保障、人権の保障

 医療機能：健康の維持（命の保障）、生活の安心

⚫ 看護師：健康管理や医療的支援

⚫ PT/OT/ST：生活の広がり、遊びの楽しさ、ｺﾐｭﾆｹｰｼｮﾝの支援

重い障害のある人の活動や暮らし



医療的ケア児に生活モデルの医療を ～支える医療～

治す医療
治す医療

支える医療

生活を多面的に支える
医療職＋福祉職の協働

担い手： 医師・看護師・

コメディカルスタッフ

家族

医師・看護師・コメディカルスタッフ
保育士/介護福祉士/支援員
相談員/教員 など
家族・地域の人々/福祉行政

高齢者医療・緩和ケアの分野では「支える医療」が先行！



相談支援事業の重要性

病院

家庭

相談支援事業所

退院時に連絡

退院時カンファレンス
などに参加

退院

定期受診・救急対応

市役所など
（身障手帳・通所）

保育所等訪問支援

支援計画の提示

児童発達支援事業所
放課後等デイサービス
障害児入所施設（短期入所など）

学校・保育所など

通園・通学

児童相談所などの相談機関

さまざまな相談
（療育手帳・入所）

「相談支援事業」は障害児支援の要

MSWが相談支援事業との
連絡・連携に重要な役割！



ボランティアの利用と育成 ～地域を変える！～

ボランティア導入の効果

～ボランティアは地域を変える原動力～

⚫ 施設が地域に開かれる

⚫ 地域の人たちの「新たな経験」

「障害を知らない人」が障害を知る！

⚫ 若い時代の経験は「人生」を変える



医療的ケア児支援法（2021年6月成立・9月施行）
（医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律）

成人期（医療的ケア者）への
支援も継続して提供



医療的ケア児支援法の理念
（医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律）

医療的ケア児支援法の2つの大きな目的

～これまでの福祉施策と違い「本人」「家族」両方への支援を明文化～

◼ 医療的ケア児の健やかな成長

⚫ 日常生活・社会生活を社会全体で支援

⚫ 状況に応じて切れ目ない支援の継続・成人期にも継続した支援

⚫ 医療的ケア児でない児童等とともに教育を受けられる配慮

◼ 医療的ケア児の家族の離職防止（家族の介護負担の軽減）

⚫ 家族は医療的ケア児の介護資源ではない（家族依存からの脱却）

⚫ 家族として、そして自立した個人としての自己実現を支援



 児童➔成人期への移行期支援/成人期の支援
◼ 乳幼児期➔学齢期➔成人期と「細切れ」になる支援施策＆医療

– 「こども家庭庁」「文部科学省」「厚生労働省」の連携は？

◼ 医療面：小児科から内科（成人科）への移行が保障されていない

 意思決定支援（児と保護者の意思を最大限に尊重した施策）

◼ 子どもと保護者の意思は必ずしも同一ではない

 居住地にかかわらず等しく適切な支援の提供
◼ 地域間格差は存在し続ける

◼ 医療的ケア児支援は国・地方自治体・保育所や学校の設置者の「責務」

← あくまでも「受け入れている保育所・学校」の責務

受け入れなければ「責務」は生じないため「受け入れ拒否」につながる危険

 看護師等の確保
◼ 看護師（看護職）確保の方策を示さなければ「絵に描いた餅」

医療的ケア児支援法の課題
（医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律）



家族の幸せが最優先 ～親も子も自分の人生の主人公として生きる～

 障害のある子どもの幸せの基盤は「幸せな家庭」

⚫ きょうだいを含めた家族全体の幸せを求める

 母親の就労

⚫ 「お母さん、今が大事ですよ！」という医者の言葉が、

     多くの女性から働くよろこびを奪ったのではないか？

⚫ 女性としていきいきと生きるための「生きがい」を守る

     （「育てる人」こそ「人生の主人公」として生きることが必要）

⚫ 母親の就労や活動を保障する制度的基盤が必要！

例：医療的ケア児支援法（医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律）



でも… 制度が進むほど子どもが地域から遠くなっていく？

例：介護職員等によるたんの吸引等の制度化（平成24年）

 かつて、医療的ケアは

「違法性阻却」とされて「親切な職員さん達」が支えてきた…

 制度ができて支援者は法的に守られるようになったけれど、

「誰もがしてあげれられるケア」ではなくなった…

 「誰もができること」が「地域で暮らせること」の必須条件

ICFの時代にはそんな制度設計が求められている

「口内の吸引ぐらいは『隣のオバちゃん』でもしてあげられる」

… そんなことができる地域でなければ、

               医療的ケア児のホントの地域生活はみえてこないのでは？



法整備の考え方
介護職員等によるたんの吸引等の実施のための制度の在り方に関する検討会
中間報告 （平成22年12月13日）

この項は
忘れてはいけない



「万が一の事故があると困るから…」と言われる方がいます．

「万に一つしか（事故は）ないからね！」と言ってくださる方もいます．

私たちの子どもは、後者の方たちに支えられて育ちました．

（ある重症心身障害児を育てた母）

「万が一」が「やらない言い訳」になってはいけない．

万が一の事故に迅速かつ的確に対応し、

万が一の事故を未然に防ぐ体制を構築する．

医療的ケア児への支援：私たちの心構え



まとめ

重症児や医療的ケア児の支援の目標は

「冒険に満ちた楽しく豊かな地域生活」．

医療・福祉・教育・行政には、

地域連携体制を基盤にした生活モデルの支援が求められている．

重症心身障害児/者は「なにもできない人たち」ではない．

「力いっぱい生きること」のすごさと尊さを、

自分たちの存在そのもので社会に伝えている人たちだ（日浦美智江）．


