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自己紹介

• 埼玉県さいたま市(大宮)生まれ

• 専門; 要特別支援児の生理心理学

• 保育所・幼稚園、小中学校への発達
支援訪問

• 保護者対象の発達相談

• 保健相談所での乳幼児健康診査

• 時々 ボランティア活動

穏やかな生活、彩りのある生活とは
何かをいつも考えています。



医療的ケア児とは
重症心身障害児; 重度の知的障害
(IQ35以下)と 重度の肢体不自由(座
位まで)が重複している子ども

超・準重症心身障害児

超・準重症心身障害児; 呼吸管理
を中心とした継続的な濃厚医療、
濃厚ケアを必要とし、診療報酬上、
入院費の加算が設定される。
①運動機能は座位まで②呼吸管理、
食事機能、胃・食道逆流の有無、
体位変換、定期導尿、人工肛門な
どの各々の項目のスコアにより判
定される。

日本重症心身障害福祉協会医療問題検討委員会報告(平成29年5月19日)より筆者作成

小児慢性特定疾病の医療費助成を
受けている者は 55.4%

在宅医療ケアが必要な子どもに関する
調査 (みずほ情報総研株式会社 ,2016)

用語が複雑
制度の狭間の課題



医療的ケア児に関する法律

• 定義:  日常生活及び社会生活を営むために恒常的に医療的ケア(人工呼吸器による呼吸管理、

喀痰吸引その他の医療行為)を受けることが不可欠である児童

「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律」(令和3年6月11日成立)

• 地方公共団体は、人工呼吸器を装着している障害児その他の日常生活を営むために医療を要

する状態にある障害児が、その心身の状況に応じた適切な保健、医療、福祉その他の各関連

分野の支援を受けられるよう、保健、医療、福祉その他の各関連分野の支援を行う機関との連

絡調整を行うための体制の整備に関し、必要な措置を講ずるように努めなければならない。

児童福祉法の改正(平成28年5月25日成立)

NICU(新生児集中治療室)
PICU(小児集中治療室)
での治療後に医療的デバイスが
必要な子ども

中村ら(2020)

医療的ケア児を「障害児」として位置付けた

障害者手帳未取得の児もいる



「医療的ケア児及びその家族に対する支援
に関する法律」の全体像

日本の小児医療は世界でもトップ
レベル
【課題】 退院後の生活支援

保護者の就労継続支援
家族の不安解消厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課障害児・発達障害者支援室 (2021)

「医療的ケア児及びその家族に対する 支援に関する法律」について

退院後の生活
を支える
地域医療
地域福祉



「医療的ケア児及びその家族に対する支援
に関する法律」の全体像

どのような日常生活なのか

障害のない子どもたちと共に教育を受けているか

本人と保護者の意思は尊重されているか
居住地域によって格差はないか

厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課 障害児・発達障害者支援室 (2021)
「医療的ケア児及びその家族に対する 支援に関する法律」について



医療的ケア児の実態

医療的ケア児 は過去 10 年で 2 倍，
人工呼吸器児数は過去 10 年 で 10 倍以
上に増加
特に 0 歳から 4 歳までの 増加が顕著
乳幼児であるほど数も重症度も高い

厚生労働省障害者政策総合研究「医療的ケア児に対す る実
態調査と医療・福祉・保健・教育等の連携に関す る研究」平
成 30 年度研究報告書，2018

在宅で実施している医療的ケア(平成 27 年 5〜7 月実績) 

家族が生活しながら「家庭」で行わな けれ
ばならない医療的ケアの大変さは、医療者

の想像を超える。

在宅医療ケアが必要な子どもに関する調査
平成27年度障害者支援状況等調査研究事業報告書



必要とする医療的ケア

• 院内外泊 ; 主介護者もしくは両親が病室に
泊り、できるだけ看護師を呼ばずに家族だ
けで夜間 も含め、1 日の医療的ケアを行うト
レーニング

• 試験外泊 ; 実際に家で医療的ケアを数日
実施してみて、再度病院に戻り、もし問題が
あれば それを整理し解決するという指導

• 経管栄養 ;  退院直後は注入は 1 日 8 回、
すなわち 3 時間毎になることも珍しくない

小児在宅ケア検討委員会答申(2022)図 在宅で実施している医療的ケアの 1 日当たり実施回数

在宅医療ケアが必要な子どもに関する調査
平成27年度障害者支援状況等調査研究事業報告書

主に母親が訓練を受けて在宅での医
療的ケアを行っている



家族の負担・不安

家族の抱える生活上の悩みや不安等についての状況
「当てはまる」「まあ当ては まる」を合わせた割合

親の自らの悩みや不安
「慢性的な睡眠不足である」(71.1%)
「いつまで続くかわからない日々に強い不安」(70.4%)
「自らの体調悪化時に医療機関を受診できない」(69.7%)

きょうだい児に関する不安
「きょうだい児がストレスを抱えている」(39.3%)
「 〃 の授業参観や学校行事に参加できない」(39.7%)
「 〃 の予防接種などにあてる時間が無い」(38.0%)

医療的ケア児者とその家族の生活実態調査報告書
厚生労働省令和元年度障害者総合福祉推進事業 (2020)

子どもから5分以上目が離せない生活を
想像してほしい。お風呂もゆっくり入れません



介護者の睡眠

主な介護者の睡眠時間
6 時間未満ものが 50.2%
平均 5.6 時間

図 主な介護者の睡眠時間
睡眠時間の取り方
「断続的に取っている」24.4%
「まとまって取っている」22.3%

「断続的に取っている」と回答した場合の
1 回当たりの睡眠時間は平均 2.3 時間

在宅医療ケアが必要な子どもに関する調査
平成27年度障害者支援状況等調査研究事業報告書

図 睡眠時間の取り方

短い睡眠時間、断続的睡眠で
前向きな育児できるでしょうか



親の就労

東京都医療的ケア児（者）実態調査の概要について(2021)

参考
女性の就労率 53.0%
非正規雇用率 50.5%

労働力調査(2022)

有配偶女性
45～49 歳 79.3％

厚生労働省(2019)

• 医療的ケア児のいる家庭で、両親が就労でき
ているケースは非常にまれで、現状では 多
くの家庭で両親のどちらかが、仕事の継続を
断念しなければならないのが実情

• 母親の就労支援は、児の保育所や学校への通
園・通学の支援と表裏の関係にある

小児在宅ケア検討委員会答申(2022)
家族の中の主な介護者 母親 97.3%

母親の二次的依存の懸念



保育所での受け入れ 少しずつ受け入れ体制が
整ってきました



地域における医療的ケア児の支援体制の整備

厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課障害児・発達障害者支援室 (2020)
医療的ケア児等の支援に係る施策の動向



埼玉県による実態調査
令和3年4月1日時点の18歳未満の医療的ケア児数は
709名。 450名から回答があり、18歳未満の回答は
336名であった。

理由 医療施設でのレスパイト、短期入所; 施設がない、定員空きがない
スクールバス、保育所・幼稚園; 医療的ケア児に対応していない

手帳なしが13%

埼玉県医療的ケア児者等実態調査結果 (2022)

まだまだ課題は
たくさんあります



埼玉県医療的ケア児等支援センター
令和5年6月8日から、医療的ケア児等とその家族からの
相談窓口となる地域センターを新たに3か所開設した。

様々な専門職者の連携なく
して医療的ケア児と家族を
支援することはできません
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