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テキスト作成に当たり
上智⼤学総合⼈間科学部社会福祉学科 特任教授 ⼤塚 晃

新⽣児科の医療の進歩に伴い、これまでにない状態像の⼦どもたちが地域で暮らすようになりました。中には⼈
⼯呼吸器をはじめとする⾼度な医療機器を使⽤し座位を取ることができない児、内部障害により医療機器は装着し
ているものの⾝体機能や⽇常⽣活⾏動に⽀障がない児、⼤島分類で知的・肢体に重度の障害を有する重症⼼⾝障害
児と、その状態像は様々です。このような⼦どもたちを 2018 年度から、「医療的ケア児等」という名称で呼ぶよう
になりました。

5 年前の調査によれば、約 9 割の医療的ケア児等は、集中治療室での治療を受けた経験を持っており、医療機関と
いう環境から地域で暮らす移⾏期を経験していることになります。また、児は成⻑の中で、いくつもの発達段階の
移⾏期を経験し、⼤⼈になっていきます。つまり質の異なる移⾏期を家族とともに乗り越える⽀援が必要です。そ
の移⾏期を⽀援し、児の成⻑と発達、家族の⼦育てに寄り添う⼈材こそが医療的ケア児等コーディネーターです。
医療的ケア児等コーディネーターの特徴として、児の発達ニーズに寄り添い家族の⼦育てを応援するためには、保
健・医療・福祉・教育領域とのバランスの良い連携スキルが求められ、中でも、⼀⼈の児に対する個別⽀援チームを
地域の社会資源の創出チームへと成⻑させていく⼒が必要な点があげられます。児の状態像の複雑さから、医療的
ケア児等コーディネーターは「医療職」が適任といった意⾒もありました。しかし、「個別⽀援から地域を作る」役
割は従来、福祉領域の役割として認識されており、医療的ケア児等コーディネーターとして活動する職種について
は個々の価値観によって異なる状況がありました。

今回テキストを作成するにあたり、医療的ケア児等コーディネーターとして適任な職種を特定するのではなく、
複雑かつ多様な状態像を持つ児と家族が地域で暮らすため、医療的ケア児等コーディネーターに求められる役割を
議論し、その役割を果たすためにはどのような知識が必要か検討し、議論の内容を基にテキストを作成しました。

医療的ケア児等は全国で約 2 万⼈と推計され、今後ますます増加することが⾒込まれています。児の成⻑と発達、
家族の⼦育てを応援し、個別⽀援から地域を創る⼒を持つ医療的ケア児等コーディネーターが全国で育成され、活
躍することを切に願っています。



医療的ケア児等コーディネーターに期待すること
⽇本⼩児在宅医療⽀援研究会 代表理事 ⽥村正徳

医療的ケア児は右肩上がりに増加傾向を⽰し 2018 年には 19,712 ⼈、⼈⼯呼吸管理児は 4,178 ⼈と 10 年前に⽐較
してそれぞれ２倍、10 倍以上となっている⽂献 1。こうした重症児が在宅医療に移⾏することは患児⾃⾝の成⻑や家
族関係形成には望ましい事だが、介護保険が適応されず、在宅医療や福祉関係者も⾼度医療を必要とする在宅児に
は不慣れなために敬遠して家族̶特に⺟親の負担が⼤きい。埼⽟県での実態調査では、⼈⼯呼吸管理をしたまま在
宅医療に移⾏した児の介護者の半数以上が睡眠時間 5 時間以内で、しかも吸引処置やアラームなどのために断続し
た睡眠形態であった。
2016 年の全国の在宅療養⽀援診療所に対する⼩児取り扱いに関するアンケート調査⽂献 1 によれば、2009 年の同様
調査よりも 3 倍以上の回収率で、⼩児の在宅医療の依頼を受けたことがある診療所が 367 から 1051 と実数として
3 倍以上に増加していた。これらの施設が⼩児の在宅医療を受け⼊れる条件として挙げていたのが、１)紹介元の病
院がいつでも受け⼊れてくれる保証と、２)⼩児科医とのグループ診療であった。⼀⽅で我々が 5 年毎に⽇本⼩児科
学会専⾨医研修施設を対象として実施している「気管切開以上の呼吸管理を必要とする在宅医療児の急性増悪時の
緊急受け⼊れ」に関する全国調査では、順調に増加していた「緊急受け⼊れ可能」施設数が 2018 年 には 488 病院
と 2013 年の 525 病院よりも減少していた⽂献 1。これは⼩児⼈⼝の減少に伴う⽇本⼩児科学会専⾨医研修施設そのも
のの減少に⽐例するものであった。また地域格差も顕著であった。従って、医療的ケア児等コーディネーターには、
医療的ケア児に適切な障害福祉サービスを提供するために、医療的ケア児と家族の状態に応じてライフステージ毎
の⽀援計画が⽴案できるだけで無く、地域の実情に応じて関係機関に⽀援を働きかけるコーディネータ機能が強く
期待される。
更に⽂部科学省調査⽂献 2 では、公⽴の特別⽀援学校に在籍する医療的ケア児は 2018 年 8,567 ⼈で、そのうち⼈⼯呼
吸器装着児が 1,432 ⼈である。公⽴の⼩中学校等に在籍する医療的ケア児は 1,126 ⼈で、合わせると公⽴学校等に
在籍している医療的ケア児は 9,693 ⼈である。こうしたことから特別⽀援学校に配置される看護師も年々増加して
いるが、⼈⼯呼吸管理を必要とする様な児では保護者が送迎は勿論のこと授業中も付き添わなければならないこと
がほとんどである。そうした事例では、医療的ケア児等コーディネーターは、医療・福祉だけで無く、教育との連携
促進が求められる。

加えて近年は、各地で災害が多発している。そのために災害時の最弱者である⾼度医療的ケア児と家族の安全の
ためには、医療的ケア児等コーディネーターは、平時から医療デバイスに必要な電源やバッテリー等の確保を助⾔
し確認するとともに、患者家族の同意を得て災害時要援護者避難⽀援プランを作成し、⾃治体に対しても医療的
ケア児と家族に適した福祉避難所を準備することを積極的に求めるようにして頂きたい。また実際に災害に遭遇し
て安全な避難所が⾒つからない場合には、各都道府県の災害時⼩児周産期リエゾンとの連絡⽅法も平時から確認し
ておく必要がある。



医療的ケア児等コーディネーターに期待すること
社会福祉法⼈旭川荘 理事⻑ 末光 茂

「医療的ケア児」は、全国 1 万 8,000 ⼈余と⾔われています。この数年で、医療的ケア児はマスコミ等でも取り上
げられ、国⺠的な理解の輪は⼤きく拡がりました。しかし、⽀援体制には課題が⼭積しています。その厳しい現状を
克服、改善していく現場リーダーの代表がコーディネーターです。⾏政の体制整備もまだまだ⼗分とはいえない上
に、地域の限られた社会資源の中で、悪戦苦闘する家族に寄り添いながら頑張っています。そのなかには、モデル的
な実践も積み重ねられつつあります。その点で、まさに時機を得たテキストがまとめられたことを歓迎するととも
に、関係者に感謝の思いを強くしています。
振り返ってみると、5 年前に、厚⽣労働省の要請で、厚⽣労働科学研究の⼀環として、⼤塚晃先⽣と⼀緒に、最初の
研修カリキュラムをとりまとめました。
あの時は当初、重症⼼⾝障害児者を対象としていましたので、医療的ケア児の中でも「超重症児」「準超重症児」等
が⼤きなウエイトを占めていました。検討の過程で医療的ケア児が社会的に⼤きくクローズアップされ始めたこと
から、急遽「医療的ケア児」の名を冠したカリキュラムとテキストに変更しましたが、⼀⽅で、同じく医療的ケア児
である「障害はないが医療的ケアが必要な⼦ども」に⼗分なウエイトが置けていなかったのではないか、という思
いもありました。
今回、このような「医療的ケア児」に焦点をしっかりと当てて、この⽅⾯に最も精通し、リーダーシップを発揮して
いるメンバーの研究・協議と最新の知識、経験を網羅したものがここにまとまり、世に問うことができた意義は格
別⼤きいものがあります。
幸いにも厚⽣労働省の配慮の下、コーディネーター研修修了者がサービス報酬の加算の要件としてきちんと位置付
けられたことから、徐々にその普及が進みつつあります。ただし、都道府県そして市町村による格差は⼤きいと⾔
わざるを得ません。
新しいテキストの下、全国隅々まで浸透し、さらに地域の特性に応じた社会資源の開発、充実が進められ、かけがえ
ない命が地域で輝くよう期待する次第です。
さらに、⽇本発の「医療的ケア児」の概念と⽀援体系が世界共通のものとなり、地球規模での貢献に資する出発点と
なるよう秘かに願っている⽮先に、オーストラリアの研究者から知的・発達障害児者での「医療的ケア」の定義と世
界的な基準づくりへの参加協⼒を求める要請が届きました。まさに機は熟しつつあります。
あらためて関係者の格別の尽⼒に敬意を表し、さらなる充実を願う次第です。



はじめに

本テキストは、令和元年度厚⽣労働⾏政推進調査事業費補助⾦（厚⽣労働科学特別研究事業）医療的ケア児等コ
ーディネーターに必要な基礎的知識の可視化及び研修プログラム確⽴についての研究にて、医療的ケア児等への⽀
援の経験が豊富な医療・福祉・保健・⾏政職の⽅に参集いただき、議論した内容をもとに作成しました。

研究開始当初は、医療的ケア児等コーディネーターの専⾨性について明確な答えを⾒つけることができず、苦し
い思いをしました。議論の中で、医療的ケア児等コーディネーターは、児の疾患や病状、医療的ケアの内容、障害を
加味して児をアセスメントし発達⽀援を⾏うこと、多様な形態や状況にある家族に必要な⽀援をアセスメントする、
まさにスーパーマンのような⼒量が必要ではないか、⼀⼈で役割を担うのは負担が⼤きいのではないかという意⾒
も聞かれました。

テキストを作成するにあたり岩本班は医療の視点から、⼤塚班は福祉の⽀援から医療的ケア児等コーディネータ
ーについて議論を重ねました。その議論をもとに、全国で先駆的な活動をされている実践者の⽅々が執筆くださり、
テキストは完成しました。

まだまだ不⾜している内容もありますが、医療的ケア児等コーディネーターの核となる知識についてはある程度
網羅できたのではないかと⾃負しております。特に医療的ケア児の状態像、その家族の状況は多様であり、医療的
ケア児等コーディネーターの実践には、医療、福祉、保健領域の知識もさることながら、災害、虐待、貧困対策など
広く多領域についての知識が必要であると痛感しました。

総論では、医療的ケア児等コーディネーターとして実践するための基礎的な知識を網羅しました。各論では、児
を⽀援するために知っておいた⽅がよい、専⾨的な⽀援の実際などを提⽰し、最後に、よく⽿にする医療⽤語につ
いての解説を⼊れました。各種制度については、昨今の改定の早さも鑑み、本テキストでは網羅して記載しており
ません。これについては、各都道府県等で研修を組み⽴てる際、内容についてご検討いただけるようお願い申し上
げます。

医療的ケア児等コーディネーターは、児の状態の安定と障害の特性に応じた発達⽀援への道筋を提⽰すること、
家族の⼼情に寄り添いながら負担を軽減するための⽀援策をチームで共考できるよう⽀援体制を整備すること、そ
して個別⽀援を通じて、地域で社会資源を⽣み出していくことが期待されていると研究を通して理解しました。
⼀⼈でも多くの医療的ケア児と家族が、コーディネーターと出会い、⽀援チームが構築され、地域で安⼼して暮ら
せることを切に願っております。

最後に、テキストは執筆者をはじめ研究協⼒者、淑徳⼤学総合福祉学部教育福祉学科准教授池畑美恵⼦先⽣、三
重⼤学医学部附属病院⼩児・AYA がんトータルケアセンター事務局の皆さん、元淑徳⼤学看護栄養学部看護学科助
⼿村杉恵⼦さん、多くの⽅に協⼒いただき完成させることができました。またテキストに掲載するスライド提供に
ついて、快諾くださった筑波⼤学⼈間系教授⼩澤温先⽣、（⼀社）全国⼿をつなぐ育成会連合会常務理事兼事務局⻑
⼜村あおいさん、（株）スペースなる代表取締役梶原厚⼦さん、皆様に深く感謝申し上げます。

尚、テキストでは医療的ケア児等のことを、医療的ケア児、児、本⼈と⽂脈を考慮しながらかき分けています。
また医療的ケア児等コーディネーターは、コーディネーターと表記しています。

淑徳⼤学看護栄養学部
⾕⼝ 由紀⼦
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総論１：医療的ケア児等コーディネーターに期待

される役割

１．医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法

律制定の背景 

医学の進歩を背景として、NICU 等に⻑期⼊院した後、
引き続き⼈⼯呼吸器や胃ろう等を使⽤し、たんの吸引や
経管栄養などの医療的ケアが⽇常的に必要な児童のこ
と、つまり医療的ケア児等が全国に約２万⼈いることが
わかり、2016 年に児童福祉法が改正され以下の⽂⾔が
追加されました（スライド１）。
第五十六条の六第二項「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。」

スライド 1

これ以降、医療的ケア児と家族への⽀援の必要性が
認知され、2021 年に医療的ケア児の健やかな成⻑を図
り、家族の離職の防⽌に資すること、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資すること
を⽬的に「医療的ケア児等及びその家族に対する⽀援
に関する法律」が制定されました（スライド２）。

スライド 2

このような⽀援の背景には、①従来の障害概念には当
てはまらない状態像、②社会の変化（共⽣社会の時代
に、「地域で」「在宅で」⽣活すること）、③時代の変
化、（新⽣児救命率の向上 [河野由美, 2020]）等があり
ます。

２．医療的ケア児等コーディネーター育成の必要性 

医療的ケア児の⽀援体制には、地域全体で機関同⼠が
つながり構築される体制と、個々の児と家族を取り巻く
個別的な⽀援体制の２つがあると考えられます。つまり
⽣活圏域での⽀援体制と個別⽀援体制の整備の必要性
が認識され、2017 年度より各都道府県にて単独事業と
して⾏われていた医療的ケア児等コーディネーター研
修は、2019 年に医療的ケア児等総合⽀援事業（地域⽣
活⽀援促進事業）が全国で開始され、都道府県に医療的
ケア児等の⽀援を総合調整する者として、医療的ケア児
等コーディネーターを養成する研修会の開催が位置づ
けられました（スライド３）。

スライド 3
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３．医療的ケア児等コーディネーターの役割とは 

 2019 年に厚⽣労働省科学研究事業にて、医療的ケア
児等コーディネーターに必要な基礎的知識の可視化及
び研修プログラムの開発についての研究が⾏われまし
た。その際、医療的ケア児等コーディネーターに期待さ
れる役割について、医療的ケア児の⽀援に精通している
医師、看護師、理学療法⼠や相談⽀援専⾨員等を参集し、
以下の通り整理されました。 
１） 医療的ケア児等コーディネーターの専門性 

 議論を通して医療的ケア児等コーディネーター（以下
コーディネーターと略す）が⾏う⽀援は、①発達⽀援、
②家族⽀援、③地域⽀援と⼤きく３つの機能に分類され
ることがわかりました（スライド４）。①は⼦どもに対
する発達⽀援、②は世帯としての家族に対する⽀援、③
は⼦どもと家族に対する⽀援体制の構築を指します。 

 
スライド 4 

２） 役割を担う人材とは 

コーディネーターが３つの⽀援を⾏うためには、①タ
イムリーに専⾨的相談に応じること、②⼦どもの発達段
階を理解し、各ライフステージをつなぐこと、③活動す
る地域の状況を知る、④⽀援に必要な職種、地域をつな
ぎ地域を耕すこと、が期待されていることも議論よりわ
かりました。 

ここでいう専⾨的相談とは、相談者との信頼感の醸成
にはじまり相談者の問題を理解し、解決⽬標を設定しま
す。次に計画を⽴案、履⾏し、援助に対する評価を⾏う
プロセス及び⾏為を指します。 

これらの⾏動を実践するためには、医ケア児と家族の
⽣活を⽀援する保健、福祉制度についての知識が基本的
に必要となります（スライド５）。 

 
スライド 5 

また、検討会では、コーディネーターの役割は誰が担
うことが望ましいかについても議論しました。コーディ
ネーターは総合的調整役であること、児の成⻑と発達、
家族への⽀援、加えて地域⽀援を⾏うことを基本とすれ
ば、児童福祉法、障害者総合⽀援法及びケアマネジメン
トについて理解している⼈材、換⾔すれば「サービス等
利⽤計画」「障害児⽀援計画」⽴案の要諦を理解してい
る⼈材が役割を担うことが望ましいと、結論づけました。
そのためコーディネーターは職種に関わらず、相談⽀援
従事者研修を受講していることが望ましいでしょう（ス
ライド６）。 

 

スライド 6 

４．まとめ 

コーディネーターは、本⼈を中⼼に家族やほかの専⾨
職と⽀援ネットワークを構築し、児と家族を取り巻く障
害を取り除き、地域における質の⾼い⽣活を可能とする
環境を整え、それぞれのウェルビーイング（⽣活の質の
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向上）を実現することが役割といえます（スライド７）。 

 
スライド 7 

 

引用文献 
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総論２：ICF を活用した支援の意義・必要性 

１．医療的ケア児等らを支援する視点 

全ての⼦ども達と同じように成⻑発達への⽀援を要
する⼦どもであることに加えて、⽣きていく上で医療的
なケアが不可⽋な病児でもあるという⼆重の側⾯をも
つ医療的ケア児の⽀援では、健康回復を主に考えるより
も、病気や障害と共存しながらどのような⽣き⽅をする
のか、という考え⽅が⼤切になります。 

特に、病態や重症度などに関わらず、それぞれの発達
段階に応じ、できる限りノーマルな⽇常⽣活を送るため
に必要なケアと社会参加が可能な環境を整える必要が
あります。⽣後から成⼈になるまでの期間は、⼼⾝共に
発達の著しい時期であり、同時に、⼦どもの家族や友⼈
らを含む周囲の環境も様々に変化します。⼦どもと周り
の環境との関係性は、コミュニケーション⼒に⼤きく影
響し、⼦どもの社会参加、⾃⽴性の向上、さらに QOL
（quality of life）へと結びつきます。そのため、医療的
ケア児がいかに充実した⽣活を送れるようにするかは、
⼦ども⾃⾝の疾患、障害像だけでなく、⼦どもが⽣活、
活動している場を含めた⽣活全体像の把握が必要です。
また、⻑期的に医療的ケアを要する疾患や障害と付き合
っていかなければならない⼦どもの場合、その⼦の体
験・経験の積み重ねに不⾜が⽣じないよう社会参加状況
に⽬を向け、⽀援するよう⼼掛けなければなりません。 
さらに少⼦化、都市化、核家族化など様々な社会問題を
背景に、⼦育て⽀援環境や教育場⾯の問題は⼭積してお
り、地域の各機関、多職種連携による包括的⽀援が必要
とされ、多職種間での情報をどのように共有していくか
ということも⼤きな課題となります。そこで、得られた
情報の整理、構造化や問題点の抽出、情報共有に有⽤と
な る の が 、 ICF （ International Classification of 
Functioning, Disability and Health）の概念です（スライ
ド１〜３）。 

 
スライド１  

 
スライド２ 

 
スライド３ 
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１）ICF とは 

ICF(International Classification of Functioning, 
Disability and Health)は「国際⽣活機能分類」と訳さ
れ、2001 年に WHO が定めた⼈々の健康状態、障害に
ついての分類⽅法です（スライド４）。

 
スライド４ 

上図の通り、「健康状態」と⽣活機能（「⼼⾝機能・
⾝体構造」、「活動」、「参加」）、背景因⼦（「環境因
⼦」、「個⼈因⼦」）から構成されています。 

もともと ICF の前⾝として、WHO は 1980 年に
ICIDH (International Classification of Impairments 
Disabilities and Handicaps)「国際障害分類」を刊⾏し
ました（スライド５）。

 
スライド５ 

ただ、ICIDH は疾患などが原因となって機能障害が
起こり、そこから能⼒障害が⽣じて社会的不利を起こ
すという疾病の帰結に関する分類であったため、⼀⽅
向的で、障害に対しマイナス思考になるという点が問

題視されていました。その反省を踏まえて ICF へ改訂
されると、障害の有無に関わらず全ての⼈が評価対象
となり、健康の構成要素に関する分類として、プラス
思考での問題整理、活⽤ができるようになっていま
す。 

ICF では、⽣活機能の３つである「⼼⾝機能・⾝体構
造」「活動」「参加」は、それぞれが単独に存在するので
はなく、相互に影響を与え合い、さらに「健康状態」「環
境因⼦」「個⼈因⼦」からも影響を受けるため、全て双
⽅向の⽮印で結ばれています。また、影響の与え⽅には、
マイナスおよびプラスの効果があり、個々の事例によっ
てどちらの効果をどの程度もたらしているのか、評価者
の視点によって異なる可能性もあります。 

ICF を構成する各要素の定義については、スライド６
の通りです。 

 

スライド６ 

スライド７は、それらをよりイメージしやすいように、
ICF 構造図にあわせて、実態把握すべき着眼点を⽰した
ものです。全ての各要素は、肯定的・否定的の両⾯の⽤
語から表現可能です。また、児を対象として評価する場
合、成⻑と発達に伴う⽣活機能の変化について理解し、
典型とされる範囲内での発達変化なのか、⾮典型的な変
化なのかを区別できる必要があります。 
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スライド７ 

２．医療的ケア児における ICF 活用 

医療的ケア児の⽀援の場で ICF の使⽤を勧めるのは、
ICF が全ての⼈の「⽣きることの全体像」を⽰す共通⾔
語になるという点で優れているからです（スライド８）。 

健康に関する状況、健康に影響する因⼦を深く理解す
るために、各構成要素の相互関係を整理し、その改善、
克服に向けて必要な⽀援の⽷⼝を広い視野で捉えてい
くことができます。さらに、医療・保健・介護・福祉・
労働・教育など様々な分野に携わる多職種間での情報共
有のため、共通⾔語として活⽤が期待できます。例えば、
病院から退院して在宅⽣活に移⾏する場合、特別⽀援教
育から就労へ移⾏する場合など、各専⾨職種間での共通
課題や⽬標を把握する際に役⽴ちます。また、患者・当
事者とその家族が使⽤することも可能であり、専⾨職と
本⼈・家族の共通認識や⾃分⾃⾝を知るという⽬的での
活⽤もできます。このような⽀援現場での活⽤以外に、
ICF データによる研究調査、統計学的⽐較検討へと利⽤
することも可能です。 

 
スライド８ 

⼀般的に、医療従事者らが医療的ケア児の評価を⾏う
場合、「⼼⾝機能・⾝体構造」（スライド９）の把握や治
療成果を重視する傾向にありますが、「活動と参加」の
内容を⼗分に評価し解決の⽷⼝とすること、社会参加や
⽣活の質を介⼊成果として捉えることが重要です。「活
動と参加」の主たる内容は、スライド 10 の通りです。 

 

スライド９ 
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スライド 10 

これらについて、「できる活動（能力）」と「している

活動（実行状況）」に区別して評価することが重要であ

り、両者の差を明らかにすることが活動向上の解決の糸

口になります（スライド 11）。 

 

スライド 11 

また、関わる環境因⼦の促進因⼦を充実させ、阻害因
⼦を減らすような取り組みが重要になりますが、たとえ
同じ病気や障害を有していても、環境因⼦、個⼈因⼦に
よる「活動と参加」の個別性が⼤きいため、⽀援の在り
⽅は幾通りにもなります。とりわけ「活動と参加」の焦
点が⽀援者と本⼈、家族との間で乖離していると⽀援に
ひずみが⽣じてしまうため、その点に留意した情報収集、
整理が必要です。 

３．ICF 使用方法（スライド 12～15） 

ICF 各構成要素の表記は、アルファベット⽂字と数字
によるコード化システムを⽤います。まずは、収集した
情報を明確にして、それが「⼼⾝機能」「⾝体構造」「活

動・参加」「環境因⼦」のどこに関連するかを⾒極めま
す。コード化する場合、「活動」と「参加」は⼀元化され
ており、「個⼈因⼦」については、コード表がなく⾃由
記載です。⼼⾝機能（Body Function）は「ｂ」、⾝体構
造（Body Structures）は「ｓ」、活動・参加（Domain）
は「ｄ」、環境因⼦（Environmental Factors）は「e」を
表し、その後に数字コードが続きます。数字コードは、
章番号から始まり、第２、第３、第４レベルへと順に番
号が続き、以下、少数点の後に評価点を記載します。「⼼
⾝機能」では障害の程度（⼩数点以下１桁⽬）、「⾝体構
造」では障害の程度（⼩数点以下１桁⽬）、障害の性状
（⼩数点以下２桁⽬）、障害の部位（⼩数点以下３桁⽬）
について評価点で⽰し、「活動・参加」では、実⾏状況
（⼩数点以下１桁⽬）と能⼒（少数点以下２・３桁⽬）
の評価点を記します。これにより、⼼⾝機能や活動・参
加について、期待される状態あるいは典型的とされる状
態と⽐べてどの程度異なるかを特定できます。また、環
境因⼦については、選択した因⼦がどの程度の促進因⼦
あるいは阻害因⼦になるかを表すため、促進因⼦では＋
記号を⽤い、阻害因⼦では⼩数点を⽤います。ICF 全体
の項⽬数は約 1400 にのぼり、このような⼿順でコード
化していく作業は、煩雑で実⽤困難と感じる⽅も多くい
らっしゃると思います。しかし、⼤事なことは ICF の概
念であり、この構造の枠組みにあてはめて問題点を整理
することです。まずは、ICF の構成要素を基盤にした関
連図の中に平易な⾔葉で実態や⽬標などの情報を書き
込んで図式化し、ケースの理解、情報共有を⾏いましょ
う。キーワードを付箋紙上に書き出し、それを関連図上
に並べて整理するだけでも、視覚的に短時間で情報理解
が進みます。 
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スライド 12 

 

スライド 13 

 

スライド 14 

 

スライド 15 

４．事例紹介（スライド 16、17） 

最後に事例を通して、ICF の活⽤⽅法を紹介します。 
⼆分脊椎の８歳⼥児の事例です。⽣後まもなく⼆分脊

椎の診断で⼿術治療を受け、さらに⽔頭症合併のため脳
脊髄液シャント⼿術が⾏われた⼦どもですが、膀胱直腸
障害を認めるため、⾃⼰導尿を必要とする医療的ケア児
の⼀例です。 

⼩学校中学年頃を⽬処に導尿⼿技の獲得を⽬標とし
ていますが、現時点では、学校に⾞椅⼦で⼊ることので
きるトイレがなく、学校側と相談して、排泄ケアが可能
な部屋を⽤意してもらい、⺟親の付き添いが必須な状態
でした。そのため、本⼈は排泄の実際についてクラスメ
イトが知る機会はなく、導尿のことや尿便失禁予防のた
めにおむつを使⽤していることなどが知られたら恥ず
かしいと思っていました。⼀⽅、⺟親は排泄ケアがきっ
かけでいじめの対象になってはいけないと危惧し、毎⽇
の付き添いが⼤変でも学校側に相談できずにいました。
ですが、⼦どもが「⽔泳の授業に参加したい」と⾔い出
したのをきっかけに、どうしたら参加可能か、排泄ケア
についても⾒直すことになりました。 

ICF の相関図を活⽤して問題点を整理すると、スライ
ド 12、13 のようになります。評価点は省略しましたが、
コードで表した場合とキーワードだけ抜き出して並べ
た場合を⽰しました。いずれも情報が整理されて、本⼈
のスポーツを通した活動、社会参加を実現するために必
要な環境への取り組みや問題点が⾒えてきます。⼦ども
を⼼配するあまり、⺟親⾃⾝の排泄障害に対する認識が
否定的であった点については、児が通っているテニスス
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クールで同様の⼦どもをもつ親らと情報共有すること、
また医療者、教育機関との話し合いでクラスメイトに病
気や障害をどのようにオープン化するのか、学校での訪
問看護導⼊など具体策が進むことで肯定化されていき
ました。それと共に、⼦ども⾃⾝の排泄障害を肯定する
気持ちと障害と共にどう⽣活するかという前向きな気
持ちへつながっていきました。 

 

スライド 16 

 
スライド 17 

引用文献 

世界保健機構（WHO）. (2008). 国際生活機能

分類. 中央法規. 
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総論３：児の状態像 
１．医療的ケア児の多様な状態像を理解しよう 

スライド１に提⽰されている多様な医療的ケア児の
状態像について理解しましょう。⿊い線で括られてい
る医療的ケア児の状態像には、①肢体不⾃由と知的障
害が重複している⼦ども（重症⼼⾝障害児の状態像を
有する⼦どもを含む）②肢体不⾃由と医療的ケアのあ
る⼦ども③知的障害と医療的ケアのある⼦ども④知
的・肢体に障害がなく内部障害などにより医療的ケア
が必要な⼦どもに分類されます。このうち、重症⼼⾝
障害や重度肢体不⾃由以外で医療的ケアのある⼦ども
が、いわゆる「動く医療的ケア児」と呼ばれていま
す。このように⼀⾔で医療的ケア児といっても、多様
な状態像があることがわかります。

 

スライド１ 

１）医療的ケア児と重症心身障害児の違い 

医療の進歩に伴い、以前では救命困難であった命がつ
ながる時代となりました。また、医療機器（デバイス）
の向上も相まって、⾼度な医療的ケアを要する重症児
（医療的ケア児）が地域で家族と暮らすことが可能とな
り、その数は増加の⼀途を辿っています。 

スライド２は、医療的ケア児と重症⼼⾝障害児の判定
基準（分類）を⽰したものです。スライド上段は重症⼼
⾝障害児（者）の分類（⼤島分類）です。⼤島分類は、
1968 年、⼤島⼀良医師により重症⼼⾝障害児施設⼊所
判定基準として作成されたものです。重度の肢体不⾃由
と重度の知的障害とが重複した状態を⽰し、分類表の１
〜４の範囲を「重症⼼⾝障害児」、５〜９の範囲を「周

辺児」と定義しています。 
⼀⽅、「医療的ケア児」とは、医学の進歩を背景とし

て、NICU などに⻑期⼊院した後、引き続き⼈⼯呼吸器
や胃ろうなどを使⽤し、たんの吸引や経管栄養などの医
療的ケアが⽇常的に必要な⼦どものことを指す⽤語で
す。スライド下部がその判定基準となります。導尿、⼈
⼯肛⾨、気管切開、⼈⼯呼吸器など医療機器や機材を⽤
いた医療的ケアを必要とする⼦どもの中で、医療依存度
が⾼く、運動機能として座位までの⼦どもを「超重症児」
「準超重症児」と呼びます（詳細は後述）。 

 
スライド２ 

ここで留意すべき点は、先に述べたように「知的また
は肢体において障害がない医療的ケア児（動く医療的ケ
ア児）」の存在であり、その中には少数ながらも⼈⼯呼
吸器管理を要する⼦どもがいるということです。 
２）重症心身障害児（者）及び超重症児（者）・準超重 

症児（者）の状態像 

 「重症⼼⾝障害児（者）」という⽤語は、医学的診断
名ではなく、児童福祉における⾏政上の措置を⾏うため
の⽤語として使われてきました。こうした従来の重症⼼
⾝障害児や周辺児（場合によっては周辺児より障害が軽
い児）の中には、医療的ケアを必要とし、きめ細やかな
観察を要するために⼈⼿がかかり、また病状が急変しや
すい、いわゆる「医療的ケア児」が存在します。 

スライド１の図、オレンジ⾊の線で提⽰された状態像
を有する⼦どもを超・準超重症⼼⾝障害児と呼びます。
その状態像の判定に活⽤されるスコアとして、医療依存
度の⾼さや、医療的ケアの頻度などを加味した超重症児
（者）・準超重症児（者）判定基準（別名「超重症児判定
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スコア」とも⾔います）があります（スライド２下段）。
その合計点数が 10 点以上の⼦どもを「準超重症児（者）」、
25 点以上の⼦どもを「超重症児（者）」と定義し、診療
報酬に反映できるようにしています [超重症児・者等の
定義及び医療的ケアの種類, 2020]。 

スライド３は、重症⼼⾝障害児と医療的ケア児の違い
について、医療依存度及び障害の状態像の視点から⽐較
したものです。 

重症⼼⾝障害児では、医療依存度は条件にはなってい
ません。⼀⽅、医療的ケア児も、障害の有無を問われて
はいないことがわかります。ただし、先に述べたように
医療保険制度における超重症児判定スコアでは、運動機
能として座位までとする基準がある点に留意する必要
があります。 
 また、医療的ケア児の中には、超・準超重症児判定基
準を満たさず、かつ肢体不⾃由がない、あるいはあって
も軽度で移動可能な⼦どもが存在します。このような医
療的ケア児は、いわゆる「動く重症児（動く医療的ケア
児）」と呼ばれ、児への⽀援体制の構築が⼤きな課題と
なり、令和３年の医療的ケア児及びその家族に対する⽀
援に関する法律が制定されました。 

 
スライド３ 

３）動く重症児とその特徴 

 「動く重症児」の明確な判定基準はありませんが、⼀
般的には⾃⼒での移動が可能な⼦どもを指し、スライド
４で提⽰している⼤島分類では、運動機能が「５、６、
10、11、17、18」相当に該当します。その中で、さらに
医療的ケアを必要とする⼦どもを「動く医療的ケア児」
と表現することもあります。こうした⼦どもは、医療的

ケア児の３割程度を占めるとされ、決して稀ではありま
せん。 

「動く重症児（動く医療的ケア児）」の⽀援の課題は、
医療機器を装着しながら活動することに伴い、常時⾒守
りが必要な状態にあり、従来の重症児よりも⼿厚い福祉
サービスの⽀援が必要となります。しかし、⾃⼒での移
動が可能なことから、いわゆる重症⼼⾝障害児とはみな
されず、また⼈⼯呼吸器などの⾼度な医療が必要であっ
ても、運動機能が⾼いために超重症児・準超重症児⼊院
診療加算が使えないなど、現⾏の医療保険制度（加算）
を利⽤できないという課題もあります。 

 
スライド４ 

２．医療的ケア児の状態像を知るための留意点 

⼦どもの⽣活状況、医療的ケアの内容や頻度、基礎疾
患の背景と呼吸障害及び経時的（ライフステージ別）医
療的ケアの変化と起こりうる合併症について説明しま
す。 
１）状態像とケア内容 

スライド５は「在宅医療的ケアが必要な⼦どもに関す
る調査」結果です。調査対象は、⽇本⼩児総合医療施設
協議会の会員施設 32 病院に通院する在宅医療的ケア児
（18 歳未満）の保護者（障害の有無を問わず）です。 
（１）子どもの状態像 

 ⼦どもの⽣活状況として「姿勢」「理解」「⾷事」に注
⽬し、「姿勢」については寝たきりが 65％、「理解」は⾔
語理解不可が 53％、「⾷事」は経管栄養が 66％と、どれ
も５〜６割程度に重度の障害を認めます。 
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スライド５ 

（２）在宅で実施している医療的ケアの種類と頻度 

 在宅で実施している医療的ケアの種類及び１⽇当た
りの実施回数についての結果をスライド６に⽰します。
医療的ケアで頻度の⾼いものとしては、経管栄養（72％）、
吸引（62％）、吸⼊・ネブライザー（37％）、気管切開管
理（37％）、在宅酸素療法（31％）、⼈⼯呼吸器管理（20％）、
導尿（15％）の順でした。また、医療的ケアの 1 ⽇当た
りの実施回数は、医療的ケアの１⽇当たりの実施回数の
平均は、吸引が最多で 16 回、次いで導尿 4.6 回、経管
栄養 4.5 回の順に多くなっていました。 

 
スライド６ 

 これらの医療的ケアの回数の増加は保護者の負担と
⽐例するため、コーディネーターは医療的ケアの種類は
もとより、⽇々の実施回数頻度と時間帯、それに伴う保
護者の⾁体的・精神的な負担について、医療と連携しな
がら情報を収集する必要があるでしょう。 

２）基礎疾患の多様性―長期入院患者の基礎疾患― 

 スライド７は、2013 年に埼⽟医科⼤学総合医療セン
ター⼩児科⼩児在宅医療⽀援グループから報告された
NICU(新⽣児集中治療室)あるいは GCU（新⽣児回復治
療室）に 1 年以上の⻑期にわたって⼊院している⼦ども
の基礎疾患の種類とその割合を⽰したものです。 
 先天異常（奇形など）が最多で 29％、次いで極低出⽣
体重児（出⽣体重 1500g 未満の児 27％）、染⾊体異常
（15％）、新⽣児仮死（14％）、先天性⼼疾患（６％）、
神経・筋疾患（５％）の順でした。これらの基礎疾患に
ついては、個々に詳細な疾患が含まれており、事前に理
解を深めておき退院前カンファレンスなどに参加する
ことが求められます。ここで⼤切なポイントは、頻度の
⾼い先天奇形や染⾊体異常は、それ⾃体、⾃然治癒する
疾患ではなく、⽣涯にわたり、その疾患と共⽣していく
必要があるという点です。そのため、⼦どもや家族の思
いや受容について⼗分に理解することが求められます。 

 
スライド ７ 

３）障害の連鎖－主な合併症と相互作用－ 

 医療的ケア児の重症児の主な合併症とその関係をス
ライド８に⽰します。先の基礎疾患を背景に、多くの重
症児は、てんかん・脳性⿇痺を中⼼とする筋緊張異常及
びコミュニケーション障害を合併しています。これらの
合併症（⼆次障害含む）の内容や重症度などは、経時的
に変化し、最終的に呼吸障害へとつながることがわかっ
ています。特に、嚥下・摂⾷障害が⾼度になると、“誤嚥”
を通して呼吸障害と直結するため、⼗分に留意する必要
があります。 
 こうした合併症をできるだけ引き起こさないように、
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⼦どもの健康状態と⼼⾝機能・構造に注⽬し、早期から
予防的視点によるリハビリテーションや療育活動を計
画することが⼤切です。こうした予防に努めても、呼吸
障害を伴う状態像の悪化を来すことがあり、その際には、
訪問看護ステーションや主治医との医療連携が不可⽋
となります。 

 
スライド８ 

４）食・嚥下障害に伴う誤嚥と状態悪化・病気 

 呼吸障害に直結する“誤嚥”の概要と関連疾患をスラ
イド９に⽰します。 
誤嚥は、⾷物や⽔分、唾液、⼝の中の細菌、逆流した

胃液及び胃内容物などが気管に⼊ることを意味します。
特に、筋緊張が強く、頸部の後屈（顎を挙上して頭部が
背中の⽅に背屈する状態）が過度に⽣じやすい⼦どもや、
経⿐経管栄養や気管切開管理を必要とする医療的ケア
児においては、誤嚥の確率が⾼まります。 
 また、誤嚥により、気道閉塞に関連した窒息や呼吸困
難、気管⽀攣縮（収縮）による喘息あるいは喘息様発作、
感染に関連した慢性気管⽀炎、誤嚥性肺炎、肺化膿症・ 
肺膿瘍、無気肺を併発することが知られています。特に、
感染に伴う呼吸状態の悪化は、しばしば⽣命に関わる重
篤な病態へと変化することを知っておく必要がありま
す。 

 

スライド９ 

５）誤嚥の特徴 

 コーディネーターは、直接、医療的ケア児に医療⾏為
や障害福祉サービスを提供するわけではありません。し
かし、誤嚥の特徴と対応⽅法について理解を深めた上で、
医療職と連携することが期待されます。 
 医療的ケア児などの重症児における誤嚥の特徴をス
ライド 10 に⽰します。 

誤嚥は、⼦どもの姿勢（頸部の⾓度・上体姿勢）に影
響されるため、姿勢管理することが重要です。また、咽
頭への滞留した⾷物を誤嚥する例も多く、⾷事介助の⽅
法や⾷形態に留意する必要があります。加齢に伴う摂⾷
嚥下機能が低下する例もよく知られていますが、中には
「むせ」を伴わない誤嚥もあるので留意しましょう。特
に、繰り返す呼吸器感染症がある場合には、医療者は“サ
イレントアスピレーション（むせのない誤嚥）”を疑い、
誤嚥に関連する検査を実施します。その他、上部消化管
障害（胃⾷道逆流症など）に伴う誤嚥も散⾒されます。 
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スライド 10 

スライド 11 は、⾷事中の誤嚥を疑う症状を⽰したも
のです。これら誤嚥の気づきになる症状・変化について
は、現場で多職種と確認するとよいでしょう。 
 代表的な症状として「咳込み」「むせ」があります。
ただし、先にも述べたように誤嚥していても「むせ」な
いことがあるので注意が必要です。他には「顔⾊不良」
「酸素飽和度の低下」がありますが、これらも⽣じない
ことがあります。また、「筋緊張亢進」「⾷事中の喘鳴（ゼ
ロゼロ、ゼコゼコ）」「⾷後の喘鳴（ゼーゼー、ヒューヒ
ュー）」も関連症状といえます。これらは⾷塊の咽頭滞
留や喉頭侵⼊を意味し、誤嚥の可能性を疑います。こう
した症状を認めた場合、⼦どもと関係する医療者（訪問
看護師・セラピスト、主治医など）と連携を図りましょ
う。 

 
スライド 11 

６）呼吸障害の対策－日常生活で可能な対応－ 

呼吸障害の合併や進展を予防する上で、配慮すべき視

点をスライド 12 に⽰します。安楽な呼吸を保つポイン
トは「のどを広げる（上気道狭窄への対応）」「胸を広げ
る・動かす（胸郭呼吸運動障害への対応）」「痰を出やす
くする、たまりにくくする、引いてあげる（分泌物貯留
への対応）」の 3 つに集約されます。具体的な⼯夫例と
して、「姿勢を整える−顎、頸、全⾝（腹臥位、側臥位）」
「胸郭周辺の緊張を和らげる」「呼吸の運動の援助（呼
気介助）」「加湿・吸⼊（ネブライザー）」「⼗分な⽔分摂
取および吸引」などがあります。リハビリを実施するセ
ラピストや訪問看護師と協⼒しながら進めていくとよ
いでしょう。しかし、それでも改善が乏しい、あるいは
状態悪化を認める場合には、訪問看護師などとも相談し、
主治医の判断を仰ぎながら、経⿐エアウェイ、気管切開、
⼈⼯呼吸器、あるいはアンビューバッグ（⽤⼿的⼈⼯換
気機器）による換気など、医療の介⼊を考慮する必要が
あります。 

 
スライド 12 

７）ライフステージに伴う変化とその特徴 

 医療的ケア児のライフステージに伴う経時的変化と
その特徴についてのまとめをスライド 13 に⽰します。
事例毎に、その変化はさまざまであり、ICF の視点から
も個別の関わり⽅により、その在り様が異なります。 
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スライド 13 

８）医療的ケアと年齢による違い 

スライド 14 は、20 歳未満の⾼度な医療的ケアを必要
とする⼦ども、5,930 ⼈の年齢別医療的ケア頻度をケア
内容別に調査した結果 [⼝分⽥政夫他, 2018]です。調査
対象は 13 都道府県の⼩児科を有する病院および診療所
です。医療的ケア内容は、「気管切開」「気管切開下陽圧
換気（TPPV)」「⾮侵襲的陽圧換気（NIPPV)」「酸素」
「胃ろう」「腸ろう」「⼈⼯肛⾨」「導尿」「透析」「⾼カ
ロリー輸液」の 10 項⽬です。 
 年齢ごとの割合の差が⼤きい医療的ケアとして、 
「導尿」「胃ろう」などがあげられています。特に胃ろ
うは、成⻑とともに頻度が増加しています。この背景と
して、体幹が成⻑した時点で経⿐経管栄養から胃ろう栄
養への移⾏、思春期に嚥下障害が進⾏し、経管栄養が必
要となり胃ろうを造設した児が多いと考えられます 
[⼝分⽥政夫他, 2018, ページ: 1523]。  

「酸素」は、２〜３歳ころをピークに減少する傾向に
あります。これは、酸素療法を必要とする呼吸器疾患、
特に慢性肺疾患の改善により、幼児期以降から減少に転
じることを意味します。「⾮侵襲的陽圧換気 NIPPV」は、
思春期以降に対象となる児が増えています。これは思春
期以降に呼吸状態が不安定となる児が⼀定数存在する
ことを意味しています。 

 
スライド 14 [口分田政夫他, 2018, ページ: 1523] 

９）ライフステージに伴う医療的ケア内容の変化 

 ライフステージに伴う医療的ケア内容の変化につい
て、わかりやすいよう三重県のデータを提⽰して説明し
ます。 

三重県内の在宅医療的ケア児（20 歳未満）、214 名の
ライフステージ別医療的ケア内容調査の結果をスライ
ド 15 に⽰します。医療的ケア内容としては、呼吸に関
しては「⼈⼯呼吸器」「気管切開」「酸素」「喀痰吸引」
を、栄養に関しては「経管栄養（経⿐・胃ろう・腸ろう）」
「⾼カロリー輸液（中⼼静脈栄養）」、その他として「導
尿」「⼈⼯肛⾨」などが抽出されています。先の調査結
果と同様に、「酸素」は就学前では 52.0％でしたが、⼩
中学⽣では 12.8％と減少していました。⼀⽅、「胃ろう」
は就学前では 19.5％に対して、⼩中学⽣では 44.2％と
増加しており、経⿐経管栄養から胃ろうへの移⾏を意味
していると推測されます。また、「導尿」も増加傾向に
あり、先の 13 都道府県調査結果と酷似していました。 

 
スライド 15 
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こうした年齢別、あるいはライフステージ別の医療的
ケア内容の経時的変化を知っておくことで、家族などと
先を⾒据えた連携が取りやすくなります。 
10）医療的ケアを必要とする重症児の合併症 

医療的ケア児等（重症児）について、年代別合併症の
特徴をスライド 16 に⽰します。繰り返しになりますが、
こうした合併症は、事例毎に異なるため、医療者の家族
への説明内容を正しく把握することや、医療者と直接意
⾒交換することが⼤切です。 
 例えば、消化器の合併症としての嚥下障害や逆流性⾷
道炎が呼吸器系に影響を及ぼすことや、筋・関節の⼆次
障害（変形拘縮・側彎）の進⾏が消化器・呼吸器機能を
左右するなどを理解しておくとよいでしょう。また、⾻
折は重症⼼⾝障害児の４％程度に認め、下肢、特に⼤腿
⾻に多くみられます。その原因としては、⼤腿⾻の⾻密
度の低下が関連することが知られています。⾻折のリス
クとしては、歩⾏不能・摂⾷障害・⾻折の既往・抗痙攣
剤内服・⽪下脂肪の薄さ（やせ）などが挙げられます。
⾻折⾃体、⼦どもの⽣活の質を落とし、ICF の観点から
も「活動」や「参加」に影響するものであり、栄養と絡
めて医療者と定期的に評価し、適切なリハビリテーショ
ンなどを議論することを勧めます。 

 
スライド 16 

総括：医療的ケア児の状態像 

 医療的ケア児を主とする重症児の状態像のまとめを
スライド 17 ⽰します。医療的ケア児の基礎疾患は多彩
であり、その約半数は先天異常・染⾊体異常など⾃然な
回復が困難な疾患群が占めています。 
 総体的に健康状態が安定し、リハビリ・療育への活動・

参加が広がることで“⽣活機能”の向上が期待できます。 
⼦どもの成⻑発達を⽀援する中で、医療的ケアを必要と
する基礎疾患群や医療的ケア内容⾃体は、経時的にダイ
ナミックに変化します。中でも、在宅酸素や経⿐経管栄
養の頻度は減少し、胃ろう・導尿の頻度は徐々に増加す
る傾向にあります。 
 ⼀⽅で、医療的ケアを必要とする重症児は、ライフス
テージ毎あるいは年代別に特徴的な合併症に罹患する
ことが多く、健康状態の悪化から⽣活機能の制限、制約
を受けます。特に、嚥下障害に伴う誤嚥や呼吸障害は、
重篤な状況にもつながるため、医療機関での評価・治療
を必要とします。 
 そのため、コーディネーターは、医療的ケア児の基礎
疾患とライフステージ別合併症の特徴を理解し、適宜医
療機関と連携できるよう地域医療機関を把握すること
が重要です。 
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総論４：家族の心情の理解 
 

厚生労働省 令和元年度障害者総合福祉推進事業, 

「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査報告書」から 

 

 コーディネーターには、本⼈への⽀援と家族⽀援をあ
わせて実践することが期待されています。そのためには、
まず、家族の現状や⼼情について知ることが必要です。 

2019 年医療的ケア児者およびその家族が、⽇常⽣活
を⾏う上で困難に感じていることや不安に感じている
こと、既存のサービスを利⽤する際の課題や制度に関す
る課題等を包括的に整理することを⽬的に実態調査が
⾏われました [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 
2020 年 3 ⽉]。本章では、調査結果を中⼼に現状と課題
を考えていきます。 

１．調査の概要 

定量調査は、WEB にて在宅で暮らす 20 歳未満の医
療的ケア児者の家族を対象に、①基本情報②児の情報③
ケアの状況④障害福祉サービス⑤⽇々の⽣活の負担感
⑥抱える悩みや不安⑦希望する⽣活⑧家族の思いを主
要なテーマとして調査を実施し、843 件の回答が得られ
ました。 

２．回答者の主たる属性 

１）家族構成 

 回答者の家族構成は、99.5％が「⺟」と同居しており、
89.4％は「⽗」、「きょうだい」は 62.2％でした（スライ
ド１）。約 6 割は本⼈だけでなく、きょうだいを育てて
いる家庭であることがわかりました。 

 
スライド１ [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 令和 2 年 3 月] 

 家族形態は「ひとり親と⼦のみの世帯」が 6.8％であ
り、「夫婦と⼦のみの世帯」は 76.6％、「三世代世帯」は
14.1％でした。また、同居している家族の⼈数は、「2 ⼈」
が 30.1％、「３⼈」が 36.7％「4 ⼈以上」が 29.6％でし
た。同居しているきょうだいの⼈数は、「0 ⼈」が 37.4％、
「1 ⼈」は 40.6％と最も多く、「2 ⼈」は 16.6％でした
（スライド２）。 

 
スライド ２ [三菱 UFJリサーチ＆コンサルティング, 令和 2年 3月]２ 

２）本人に必要な医療的ケア 

 回答は複数回答が可能であり、単体で⾏われている医
療的ケアであるか重複して⾏われているかは不明です。 
 74.4％の児は経管栄養を実施しており、69％は吸引を
実施していました。このデータは、総論 3 の「在宅で実
施している医療的ケアの種類」で提⽰した数値とほぼ合
致しており、回答者が養育している児は、標準的な医療
的ケア児の状態像であると推察されます。 

 
スライド３ [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 令和 2 年 3 月] 
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３．医療的ケア児者とその家族の現状 

１）多くの家族が抱える課題とニーズ 

 調査結果から、本⼈と家族の現状が⾒えてきました。
家族の現状として回答者の約 6 割以上が、「慢性的な睡
眠不⾜」、「⾃らが体調悪化時に医療機関を受診できな
い」、「本⼈を連れての外出は困難を極める」を感じてい
ることがわかりました（スライド４）。 

 
スライド４  

 また、9 割弱の家族は「⾃分の時間や家族の時間の確
保」「希望する形態で仕事につく」ことを希望していま
すが、回答者の 7 割が⾏えていないと回答しており、⼀
般的な家庭では当たり前にできていることが実現せず、
保護者の就労の機会の制限があることがわかりました
（スライド 5）。 

 
スライド５ 

 抱えている悩みや不安として、5 割の回答者が「社会
からの孤⽴感」を抱えており、7 割が「いつまで続くか
わからない⽇々に強い不安を感じる」、「⽇々の⽣活は緊

張の連続である」と回答しました。家族は、医療的ケア
という本⼈の⽣命に直結するケアを担う反⾯、社会から
孤⽴しているように感じながら⽣活していることが推
察されます。 
 また、きょうだい児に対して、「かまってあげられな
い」、「習い事をさせてあげられない」などの回答が多く、
親として当たり前に接することができないという思い
を抱えていることが垣間⾒えています（スライド６）。 

このような状態は、⽇々疲労が蓄積する中で、社会か
ら孤⽴し、親としての役割を果たせていない、つまり、
親として社会⼈としての⾃⼰効⼒感が低い状態である
といえます。 

 
スライド６ 

 障害児を育てていくうえで、より状況に適応し、柔軟
に⼦育てしていくには、「育児負担感の軽減」と「⾃⼰
効⼒感を育てることが有効」であると⽰唆されています 
[尾野明未他, 2011]。調査結果から⾒えた家族の現状は、
⼦育てに対する養育者の柔軟性を阻害する要因が多い
ことを⽰しているといえます。 
 医療的ケア児者を抱える家族特有の課題として、回答
者の 8 割以上が「保護者の急病や緊急の⽤事ができた場
合の預け先がない」と回答しています（スライド７）。 
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スライド７ 

 緊急時の預け先がないという課題は、「緊急時の⼀時
預かり⽀援」へのニーズにつながっています。また、「ひ
とり親と⼦のみの世帯」、「３〜６歳の児がいる家庭」、
「⼈⼯呼吸器管理がある児のいる家庭」でのニーズが⾼
いことがわかっています（スライド８）。 

 
スライド８ [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 令和 2 年 3 月] 

２）家族構成からみえる状況 

 ひとり親家庭の特徴として、家庭内でのサポートは少
なく、公的サービスの利⽤が⾼いこと、外出が困難であ
り、⼀⼈での養育のため緊張感の続く⽣活で慢性的な睡
眠不⾜、親が体調不調時の受診困難などが抽出されてい
ます（スライド９）。 

 
スライド９ 

 きょうだい児がいる家庭の特徴は、きょうだい児がス
トレスや孤独を感じていることがうかがえます。また、
将来の不安を感じていることも⽰唆されています。この
ようにきょうだい児がストレスを抱えやすい状況にあ
るのは、「ひとり親家庭」「就学前の医療的ケア児」「動
ける医療的ケア児」がいる家庭で顕著となっています
（スライド 10）。 

 
スライド 10 

 親もきょうだい児に対し、親としての役割を果たせて
いないことを感じている記載が調査の⾃由記載欄に寄
せられています（スライド 11）。 
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スライド 11 

３）児の年齢と家族の状況 

 ０〜２歳児と暮らす家族は、児からほとんど⽬が離せ
ないこと、他の年齢区分と⽐較すると課題や不安、悩み
が顕著に多く、各種のサービス内容や利⽤についての知
識不⾜や相談に乗ってくれる⼈がいないという課題が
抽出されました。家族が必要と感じるサービスとして、
「⽇中預かり⽀援」や「療育・発達⽀援」のニーズが⾼
いこともわかりました。 
 ０〜２歳の医療的ケア児は、状態が不安定なことが多
く、また、必要な医療機器も多いことから外出が困難な
状況にあります。そのため、外部との交流も少なく、そ
れに伴い情報を得る機会も限られていることが推察さ
れます。本⼈も⾃宅内での⽀援が中⼼であり、早期療育
や発達⽀援につながっていないことが多々あります。こ
の意味するところは、各種の制度やサービス、社会資源
の活⽤がないため相談⽀援につながっておらず、制度や
資源についての情報が家族に届かない状態であるとい
えます（スライド 12）。 

 
スライド 12 

 ３〜6 歳児と暮らす家族の特徴として、通園など付き
添いが必要な割合が⾼く「送迎などの移動⽀援」、「学校
や通所サービスでの看護⽀援」、つまり、⾃宅外での活
動に対する⽀援へのニーズが⾼くなっています。この頃
になると、保護者も就労を考えるようになりますが、幼
稚園、保育園への付き添いにより就業困難という意⾒が
多い年代でもあります（スライド 13）。 

 
スライド 13 

 7 歳以上になると、他の年齢区分と⽐較して、保護者
の負担感は低いことがわかりました。しかし、特有の悩
みも多く「⾝体が⼤きくなることによるケアの負担感の
増加」、「18 歳以降のケアへの不安」、「異性のケアラー
による排泄介助への⼾惑い」など成⻑に伴う課題が抽出
されています。また、７〜12 歳では、活動や参加に伴う
移動⽀援や看護⽀援に対するニーズが⾼く、年齢が上が
るほど「宿泊での預かり⽀援」が求められています。 
 学校に在学中は、親同⼠のつながりもでき、そこでの
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情報交換をはじめ、ピアエンパワメントの側⾯もあり、
家族が⼼理的にも安定しやすい時期といえます（スライ
ド 14）。 

 
スライド 14 

４．主たる養育者（母）のレジリエンスと関連要因 

 ここでは主たる養育者である⺟への⽀援の考え⽅に
ついて述べます。 
 ⺟親が助けになっていると感じているソーシャルサ
ポート源は、「夫である配偶者」次いで「居宅介護」、「訪
問看護」であることが⽰唆されています [岩⽥直⼦他, 
2018]。つまり、本⼈に直接かかわり、本⼈との⽣活を
助けてくれる⽀援に対し「助かる」と感じている⺟親が
多いことを⽰唆しています（スライド 15）。 

 
スライド 15 [岩田直子他, 2018] 

１）母親のレジリエンスと子育て力の関係性 

 養育者の⼦育て⼒の向上を⽀援するには、養育者のレ
ジリエンス（レジリエンスとは、困難あるいは脅威的な
状況にもかかわらず、うまく適応する過程、能⼒、ある

いは結果 をいいます[岩⽥直⼦他, 2018]）を⾼める必要
があると⽰唆されています。レジリエンスは「ソーシャ
ルサポート」、「⾃⼰効⼒感」、「社会性・個⼈特性」の 3
つの因⼦で構成されています。 

岩⽥らの研究では、本⼈の年齢が 20 歳未満である⽅
が⺟親のレジリエンスは⾼いこと、レジリエンスに影響
を及ぼす⺟親の要因として、「仕事をしている」場合に
⾃⼰効⼒感と社会性が⾼いということが⽰唆されまし
た。 

また、ソーシャルサポートとレジリエンスの関連では、
⺟親⾃⾝がサポート源を持っていると認識し、それを活
⽤することで⾃⼰効⼒感が向上し、かつ、社会とのつな
がりを感じることができること、さらに⾃⼰効⼒感がソ
ーシャルサポートと社会性をつなぐ重要な因⼦となり
えることが⽰唆されました。 

⾃⼰効⼒感を⾼めるには、⺟親が⾃分と本⼈の⼈⽣に
対し⾃⼰効⼒感を感じられること、そのためには「ソー
シャルサポートの量」および「助けになっていると感じ
る質の程度に関連性がある」ことが⽰唆されています 
[岩⽥直⼦他, 2018]。このことから、⺟親が⾃⾝の⼈⽣
に⽣きがいを持ち、本⼈を育てていくためにはレジリエ
ンスの向上を⽬指し、ソーシャルサポートを活⽤し、⾁
体及び精神的な負担の軽減を図ることが必要といえま
す。 

また、児の年齢が 20 歳未満の⽅が⺟親の効⼒感が⾼
く、ひとり親世帯である⺟⼦家庭の⽅が両親のいる家庭
よりもレジリエンスや⺟親の社会性が低い傾向がある
ことが⽰唆されています（スライド 16）。 

 
スライド 16 
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５．障害受容 

家族の⼼情を理解するためには、まず、親がわが⼦の
障害を受容していく考え⽅を理解することが必要です。   
ドローターら（Drotar,et al. 1975）の「障害受容の段階
説」やオルシャンスキー（Olshansky 1962）の「慢性的
悲観（chronic sorrow）」で⽰されている「親わが⼦の障
害を受容していく 4 つの要因は、よく知られている概念
です（スライド 17）。 
 

 
スライド 17 

しかし、近年、「障害受容」という従来の概念を⾒直
す動きもあります。その背景には、「受容できているか
は誰が判断するのだろう？」「そもそも本⼈・家族から
派⽣した⾔葉ではなく、医療・福祉の関係者が作った⽤
語で当事者の感覚に合わない」といった意⾒もあります 
[⽥島明⼦, 2015]。また、「ただでさえつらいのに、障害
受容できていないといわれたら、ますますつらい」とい
った意⾒も寄せられています。本章で紹介したように、
医療的ケア児と家族の暮らしは困難に満ちています。そ
の中で、困難に⽴ち向かわざるを得ない家族の痛みに寄
り添う姿勢がまずは必要です。価値観が多様化する中、
親の障害受容も多様化しています。「障害を受容する」
というより「本⼈の現状に折り合いをつけてともに歩ん
でいく」ことを⽀援できるコーディネーターが必要では
ないでしょうか？ 

６．コーディネーターに期待される役割 

調査では家族が相談⽀援専⾨員に相談している内容

について、「サービス以外の悩み・不安への相談⽀援」
が、あまりなされていないことが明らかになりました
（スライド 18）。また、本⼈の⽀援に関することで何度
も⾏政窓⼝や事業所に⾜を運ぶ割合が⾼いのは、未就学
児で特に 0〜2 歳までの児の家族であることがわかりま
した（スライド 19）。 

 

スライド 18 [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 令和 2 年 3 月] 

 
スライド 19 [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 令和 2 年 3 月] 

現⾏の制度では、障害児者福祉サービスをはじめとす
る社会資源を活⽤しない限り、相談⽀援専⾨員につなが
ることは困難です。地域によっては市町村から、基本相
談の委託を受けている事業所が窓⼝となり、未就学児で
資源の活⽤のない児と家族への相談⽀援を保健師と連
携しながら実践している場合もありますが、⼀般的には
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相談⽀援が届いていない状況です（スライド 20）。 

 
スライド 20 [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティング, 令和 2 年 3 月] 

また、未就学の時期には医療機関から退院することも
多く、その際に調整役が存在することで親が⾏政窓⼝な
どに出向く機会を減らす（保護者の負担を軽減する）こ
とも可能です。いずれにしても、ここはコーディネータ
ーの腕の⾒せ所です。 

⾃⾝の活動地域で、未就学児で資源につながっていな
い家庭での相談⽀援のニーズを看護職（保健師・看護師）
と掘り起こし、基本相談を⾏いニーズをとらえ、児と家
族の⽀援体制を構築することが期待されています。 
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総論５：地域支援体制の整備の要点 
１．個別支援から始まる地域支援体制整備 

 医療的ケア児を⽀援する地域⽀援体制を整備するた
めには、（⾃⽴⽀援）協議会や医療的ケア児等⽀援のた
めの協議の場にて、地域で不⾜している資源について議
論し、⾏政と協働しながら資源を開発する⽅法がありま
す。これは、マクロな視点からの地域⽀援と位置付けら
れます（スライド１）。もう⼀つの⽅法として個別⽀援
から地域を概観し、不⾜している資源を特定し協議会な
どへ情報を提供し、地域資源について検討する⽅法で、
ミクロな視点を活⽤しています。 

 
スライド １ 

医療的ケア児の地域⽀援の整備には、不⾜している社
会資源を創出することが期待されています。2016 年に
⾏った調査研究により、児が活⽤できる社会資源の開発
には「地域診断とチームづくり」「ケアマネジメント」
「医療・福祉の領域からの助⾔や指導」「医療安全の推
進」「ソーシャルワーク」の 5 つの実践ができる⼈材が
必要であることが⽰唆されました（スライド２）。これ
は単独で実践できるものではなく、保健・医療・福祉職
がチームを結成し、地域で社会資源を創出するコンサル
テーションチームが必要です [⾕⼝由紀⼦他, 2016]。医
療的ケア児等コーディネーター（以下、コーディネータ
ーと略す）には、地域⽀援体制の整備に対する役割が期
待されていますが、個別⽀援から地域⽀援体制を整備す
る役割、いわゆるミクロな視点から地域を⾒つめどのよ
うな資源が必要かをアセスメントすることが期待され
ているといえます。 

 

 

 

 
スライド ２ 

医療的ケア児に対する個別⽀援は、状態像が多様なこ
とから個別性が⾼く、普遍化しづらい要素を多く含んで
います。また、⾃治体によって制度運⽤のローカルルー
ルが存在することも多く、⼀概に⽀援体制整備の要点を
語ることは困難です。そのため、個別⽀援から地域の特
徴をつかむ⼒が必要となります。 

地域の特徴をつかむためには、児と家族への⽀援に当
たった「数」、すなわち経験値が必要となります。初め
て⽀援を担当する際には、まず⽬の前の児と家族のため
の地域資源をリサーチします。具体的には、当該地域や
事業所、⾃治体、医療機関の特徴をつかみます。2 回⽬
の経験では、初回の⽀援経験で得た知⾒を⽣かして必要
な⽀援を調整します。そして、3 回⽬以降になると、そ
れまでの⽀援で感じた各関係機関の特徴を地域に落と
し込んで俯瞰できるようになってきます。換⾔すれば、
ケースの集積により地域特性を把握しているのです。 

このようにコーディネーターが⽀援の経験から得た
知⾒は、「定性的な情報」となります。集積される情報
として、医療・保健・福祉機関や市町村との連携状況を
筆頭に、退院調整会議を通して得られる医療機関の地域
連携の状況、サービス担当者会議での検討内容などがあ
ります。また、医療的ケア児⽀援のための協議の場や（⾃
⽴⽀援）協議会などでの議題や議論の内容などもありま
す。これらの情報を、⾏政が主となり収集する医ケア児
の⼈数や利⽤しているサービスといった定量的な情報
とすり合わせながら、地域⽀援体制整備の戦略を創り出
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していきます。戦略を創り出す場として期待されるのが、
前述の医療的ケア児等⽀援協議会や障害者総合⽀援法
に基づく協議会などとなります。 
 では、具体的にどのように個別⽀援を実践し、地域を
概観するかその要点について以下に説明します。 
１）個別支援から地域を概観する 

 コーディネーターは、⺟⼦保健・児童福祉法・障害者
総合⽀援法・医療保険制度・教育制度など、多岐にわた
る制度を活⽤し、成⻑と発達、予防的視点も盛り込んだ
「サービス等利⽤計画」（障害児⽀援利⽤計画を含む）
を⽴案します（スライド３）。また⼀連のサービス調整
やサービス担当者会議・⽀援の開始からモニタリングを
⾏い、退院直後の不安定期から安定期への⾒通しを保護
者や⽀援者と共有できるように医療と連携を図ります。
またコーディネーターには、既存の⽀援プランに予測で
きるクライシス（危機）への⽀援を加えたトータルプラ
ンを作成することが期待されています。 

クライシス（危機）で最も想定される状況は家族の変
調です。具体的には、家族の急な病などで、⼀時的に児
の世話をすることが困難な状況になることがあります。
また災害などもクライシスに該当します。クライシスに
ついては個々の家庭の状況に応じてアセスメントし、対
応策をチームで検討していきます。 
 このプロセスから地域を概観するためには、当該地域
の⺟⼦保健、児童福祉法や障害者総合⽀援法、医療保険
制度に基づく社会資源の状況や相談窓⼝についてあら
かじめ把握しておくとよいでしょう。 

 
スライド ３ 

２）退院調整会議に参画し医療機関の連携状況を知る 

 2015 年度の調査結果より、多くの医ケア児は、NICU、
PICU への⼊院経験があることがわかっています（スラ
イド４）。しかし、いかに医療的ケアの必要性が⾼くと
も、地域で家族と暮らすことが基本です。コーディネー
ターには、医ケア児が退院後に家族とともに暮らすこと
を想定して関わる視点が重要となります。⾔い換えれば、
病院という場から地域、⾃宅という場への移⾏を⽀援す
るということです。そのため、まずは退院直後の移⾏期
を乗り切るための⽀援体制、チームを作ります。医療機
関からの在宅移⾏期には、児の状態が不安定となりやす
い時期でもあります。なぜなら、⼊院中は 24 時間看護
師が児の状態、健康管理を担当していますが、退院後は、
保護者が主に状態や健康の管理を⾏うこととなるから
です。医療機関とは異なる⾃宅という場で、保護者が児
の健康管理の要点を理解するまでには、多少の時間を要
します。その際に不可⽋なのが保護者に寄り添って健康
管理を⽀援する⼈材であり、多くの場合に訪問看護の導
⼊が検討されることとなります。 

 
スライド ４ 

スライド５に⼀般的な⼊退院⽀援の過程を⽰しまし
た。現在の医療保険制度では、⼊院直後から退院⽀援の
必要性が検討されます。そこで⽀援の対象と判定された
場合に、退院⽀援が開始されます。 

通常は⼊院中に医療機関が主催する退院調整会議の
場において、退院後の⽣活を⾒通した⽀援の⽅策が検討
され、退院⽀援計画を策定していきます。コーディネー
ターは、退院調整会議に「参加」というより「参画」す
るという姿勢で臨み、在宅への移⾏期⽀援を⼊院中から
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実践することが求められます。その際、児と家族を通し
て主治医、看護師、パラメディカルスタッフと顔の⾒え
る関係性を徐々に構築していくことが重要です。関係性
を構築し、退院調整会議で退院後の相談窓⼝を確認して
おくことで、コーディネーターが主治医や看護師などへ
ス ム ー ズ に 連 絡 を 取 る こ と が 可 能 と な り ま す 。

 

３）支援機関の調整から地域を概観する 

 地域で児と家族に対する⽀援機関の調整を⾏う際、
⼤切にしていることをスライド６に提⽰しました。スラ
イドの事項に留意しつつ⽀援機関調整を進めることで、
地域が⾒えてきます。 

初めて関わる事業所や機関については、顔の⾒える関
係の構築や先⽅の現状を知る訪問することが原則です。
また事業所や機関の特徴について、ホームページや訪問
時の様⼦から情報を収集し、事業所の⽀援経験の有無や、
未経験でも受け⼊れに積極的であるか、消極的な場合は
何をどのようにすれば対応が可能となるのかなどを把
握します。研修参加への意欲や事業所、機関の想いを聴
く機会を持つことで、理解が深まるでしょう。 

 
スライド ６ 

調整を⾏う際、コーディネーターは、かかわる機関、
事業所に対しエンパワメントの視座でかかわることが
肝要です。ここでいうエンパワメントとは、「すべての
⼈、集団、社会の潜在能⼒と可能性を引き出し、ウェル
ビーイング実現に向け⼒づける環境作り」を指します 
[安梅勅江, 2004, ページ: ６]。 

またコーディネーターは児の成⻑と発達を⾒越した
発達⽀援の調整を⾏うことが期待されています。なぜな
ら、成⻑とともに児の状態像は変化することも多く、定
期的に⽀援の内容について評価、修正が必要となるから
です。そのためには、発達の状況を評価しながら、多職
種の視点をサービス等利⽤計画に反映することが必要
です。また、児の状態に応じた発達⽀援を導⼊するタイ
ミングを訪問や会議などを通して⾒極め、具体的な⽀援
へとつなげていきます（スライド７）。 

 

スライド ７ 

 

スライド ５ ［戸村ひかり 2019］ 
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その際、発達⽀援機関が持ち備えて来た⽀援⼒が児に
適切に提供されるよう、サービス調整と協⼒を求め、具
体的な⽀援（いわゆる事業所が⽴案する個別⽀援計画）
が、将来の意思決定⽀援の準備としてどのように位置づ
けたかの共有を図ることが重要です（スライド８）。 

 
スライド ８ 

つまり、個別⽀援計画内容について、本⼈・家族へ説
明がなされ、評価、修正、個別⽀援会議が適切に運⽤さ
れているか、モニタリングすることが重要です。また、
児の発達段階に応じて保育・教育など（⼩中⾼のそれぞ
れの段階）と連携し、⽀援を進めていくことが、その後
の就労や社会⽣活に近づくためには必要であり、このよ
うなコーディネーターの活動が共⽣社会づくりにつな
がります。 

引⽤⽂献 

安梅勅江. (2004). エンパワメントのケア科学 当事者
主体チームワーク・ケアの技法. 医⻭薬出版. 

⾕⼝由紀⼦他. (2016). 医療的ケア児等相談⽀援者に対
するスーパーバイザーの役割と機能. 淑徳⼤学福祉紀
要 
⼾村ひかり：よくわかる退院⽀援,初版,学研プラス,2019. 
宇都宮宏⼦監修：退院⽀援ガイドブック,初版,学研メデ

ィカル秀潤社,2015. 
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総論６：都道府県等における小児医療体制の基本

的概念 
１．小児医療体制について理解する意義 

 総論２で述べた通り医療的ケア児の⼤半は、新⽣児集
中治療室（NICU）や⼩児集中治療室（PICU）などの急
性期医療を受け、地域に戻ってきます。その後、退院時
の調整に基づき在宅医療を⽀える⼩児科を受診、18 歳
以降になると⼩児科から内科など、成⼈として医療を受
けるための成⼈診療科へ移⾏することになります。こう
した⼩児科領域から成⼈期の医療へ変化する場⾯のこ
とを、移⾏期医療（トランジション）と呼びます。 
 コーディネーターは、市町村または複数の市町村で構
成される障害保健福祉圏域 0F

1で活動していることが多く、
都道府県単位が基本となる⼩児医療体制とは無関係な
ように思われがちです。しかし、医療と連携をする際に
当該地域の⼩児医療体制について基礎的な知識を持ち
ながら連携することが重要です。また、移⾏期医療の現
状と課題についても知っておくことで、15 歳前後から
先を⾒越した医療機関の選定について、本⼈家族に働き
かけることが可能となります。 
 その他、医療機関が実施する短期⼊所についての知識
も必要です。なぜなら、医療的ケア児と家族の想定され
るクライシス（危機）としては、家族の変調（保護者の
体調不良や⾝内の不幸など）により、児の世話が困難と
なる状況が多く⾒受けられるからです。こうした状況に
備え、コーディネーターは短期⼊所先を保護者や関係機
関と協議、決定し、サービス等利⽤計画に盛り込むこと
が期待されます。しかし、医療的ケアに対応した短期⼊
所先や緊急時の受け⼊れ先などを⾒つけることが困難
な地域も多くあります。そのため、コーディネーター同
⼠の横のつながりで情報を共有したり、事例を通して地
域の情報を収集したりすることが重要となります。この
ように、医療機関が実施する短期⼊所施設や地域の⼩児
医療体制を知ることは重要かつ必須といえます。 

２．小児医療連携体制を把握するための３つの要点 

 地域の⼩児医療連携体制を把握する際には、以下の３
つのポイントを押さえておきましょう。①該当都道府県

 
1 障害保健福祉圏域は、市町村だけでは対応困難な各種のサービスを面

的・計画的に整備することにより広域的なサービス提供網を築くため、

都道府県の医療計画における二次医療圏や老人保健福祉圏域を参考に、

における医療圏域、②周産期（新⽣児）・⼩児医療体制、
③医療機関及び在宅医・病院主治医の役割と課題、を理
解することです。また、医療的ケア児と家族にとって重
要な社会資源である「医療型短期⼊所」の現状と課題を
知りましょう。 

１）医療圏域 

医療圏域とは、地域の医療需要に対応して包括的な医
療を提供する区分であり、具体的には、病院及び診療所
の病床の適正な配置など医療提供体制整備を図るべき
地域的単位を指します。通常は、障害保健福祉圏域とは
異なる地域が設定されています。 

医療圏は、医療法に基づき、初期の診断・治療を提供
する「⼀次医療圏」、⼀般的な⼊院・治療を提供する「⼆
次医療圏」、⾼度・特殊な医療を提供する「三次医療圏」
に⼤別されます（スライド１）。留意すべきことは、医
療圏域は主に成⼈を対象とした疾患を取り扱う病院配
置であり、新⽣児・⼩児医療体制の圏域と多少異なるこ
とを理解しておきましょう。 

 

２）周産期（新生児）医療体制 

周産期（新⽣児）医療体制について概説します。 
周産期医療では、分娩のリスクに応じて、24 時間体制
で⽐較的⾼度な医療⾏為ができる「地域周産期医療提供
施設」と、さらにリスクの⾼い、⾼度な新⽣児医療を提

広域市町村圏、福祉事務所、保健所等の都道府県の行政機関の管轄区域

等を勘案しつつ、複数市町村を含む広域圏域として設定する。 

スライド １ 

3 



29 
 

供でき、地域周産期医療施設を取りまとめる「総合周産
期医療提供施設」に⼤別されます。 

総合周産期医療提供施設（総合周産期⺟⼦医療センタ
ー）は、原則として三次医療圏域に 1 カ所設置され、同
施設と連携を組む地域周産期医療提供施設（地域周産期
⺟⼦センター）は数カ所配置されることが多いです。さ
らに、これらの周産期医療施設から医療的ケアを持って
在宅移⾏する児を⽀援する施設として、地域に「療育セ
ンター」などが存在します（スライド２ 出典：厚⽣労
働省⼩児・周産期医療について） 

https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/0
000186912.html 

 
スライド ２ 

ここで留意すべきは、⼩児の場合、成⼈の⼀次、⼆次、
三次医療圏域のように、提供する医療のすみ分けが困難
なことが多いという点です。例えば、過疎地域では⼩児
科を標榜する⼀般病院や診療所がほとんどなく、⼊院体
制を整えて⼆次医療を診ながら⼀次医療も提供する病
院が必要です。⽇本⼩児科学会では、これを「地域振興
⼩児科」病院と定義しています。また、こうした病院よ
り⼊院体制が整い、⼩児救急医療も 24 時間 365 ⽇提供
できる⼩児科を「地域⼩児科センター」と位置づけ、⼈
⼝ 30〜50 万⼈に１カ所程度必要としています。さらに、
⾼度な医療が提供でき、⼆次・三次救急にも対応可能で、
⼩児集中治療室（PICU）相当の救命設備を完備する病
院を「中核病院」と呼び、三次医療圏域に 1 つ設置する
ことが求められています。中核病院には、主に⼦ども病
院や⼤学病院が該当しています。 
 こうした、地域振興⼩児科／地域⼩児科センター／中

核病院という区分けは、全国の⾃治体の中で議論され、
役割分担を⾏っていますが、少⼦化や⼈⼝減少が顕著な
⾃治体の中には、都道府県をまたいで連携しているとこ
ろも少なくありません。つまり、児の⼊院先や定期受診
する医療機関が、近隣にあるとは限らず、都道府県堺を
越えて⽚道 1 時間以上離れた地域にしかない場合もあ
り得ます。そのような時、コーディネーターは当該地域
の保健・医療・福祉の状況をよく理解し、退院調整会議
などへ参画することが重要であり、そのことでより現実
的な退院⽀援計画の⽴案が可能となります。 
以上から医療圏域を理解した上で、新⽣児・⼩児医療提
供体制に関する地域の実情を把握しておきましょう。 
３）主たる医師間の連携 

在宅移⾏した児への、医療機関同⼠の医師連携の特徴
を理解しておきましょう（スライド３）。 

医療的ケア児は、希少疾患を背景としていることから、
健康管理を含め専⾨的な知識・検査・治療などを必要と
します。そのため、通常、在宅医療的ケア児には少なく
とも 2 ⼈の主治医、すなわち①病院主治医（基幹病院や
中核病院−⼤学病院・⼦ども病院など）と②⽇常担当医
（在宅療養⽀援診療所医師、近隣⼩児科クリニックなど
の⼩児科医などのいわゆる在宅医）が存在します。 

多くの場合、疾患の管理は①の病院主治医が、予防接
種や⾵邪など体調不良への対応は②の⽇常担当医（在宅
医）が請け負います。急変時の緊急⼊院先として機能す
るのは、病院主治医の居る病院であることが多いのです
が、その病院内でも複数の医師（⼩児科医、⼩児外科医、
脳外科医、整形外科医など）が、児にかかわっている場
合もあります。 

 

スライド ３ 
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次に、複数主治医との連携で配慮すべきポイントを説
明します。先に述べたように、基幹病院⼩児科医と在宅
医との連携は、基礎疾患の治療・検査・評価に加え、在
宅移⾏後の急変時対応も含め必須といえます。また、在
宅医が、対象児の医療度の⾼さや家族⽀援体制などを配
慮し、適切な検査⼊院を⽬的に基幹病院につなげる場合
もしばしばです。しかし、⼩児科を標榜する基幹病院が
近くにあることは少なく、通院や移動における家族の負
担は⼤きいものがあります。そのため、通院⽀援や受診
にまつわる移動については、障害者総合⽀援法の居宅介
護の⼀類型である「通院等介助」が利⽤できるほか、⾃
治体独⾃の⽀援策を提⽰している場合もあります。コー
ディネーターは、活動地域における受診時の移動や通院
⽀援策の有無について知っておくとよいでしょう。 
４）医師間の連携の現状と課題 

在宅医と病院主治医の連携は必須であるものの、医師
同⼠の連携課題も多く存在します。 

医師同⼠の連携を模索する際、その役割分担や緊急時
の対応（初期対応や緊急⼊院の受け⼊れ対応など）につ
いては、看護職（保健師・訪問看護師など）や病院内の
医療連携室（主に医療ソーシャルワーカー）とコーディ
ネーターが連携し、あらかじめ整理しておくとよいでし
ょう。 

また、地域においては、医療的ケア児を引き受けてく
れる在宅医が徐々に増えてきています。しかし在宅医に
は、訪問診療を主とする「在宅療養⽀援診療所」と⼩児
を専⾨とする「⼩児科クリニック（診療所）」が存在し、
⾃ずとその役割や医療⾏為が異なることを理解してお
きましょう。多くの⼩児科クリニックは、訪問診療体制
を持たずに開業しています。スライド４に在宅医の役割
についての概要を⽰します。「予防接種や発熱などの診
療のみ」を引き受ける役割を担うのは主に「地域⼩児科
クリニック」です。「在宅医として病院主治医を補完す
る役⽬を果たす医師」が存在する機関として、在宅⽀援
診療所や往診などを⼿掛ける⼩児科クリニックがあり
ます。また、在宅療養⽀援診療所の中には、専⾨性の⾼
い医師が１⼈あるいはグループで、基幹病院並みの医療
⾏為を提供するところもあります。このような医師の役
割分担については、地域によって異なります。そのため
コーディネーターは、⾃⾝の活動地域で、児に対し、ど

のような機関の医師がどのような役割を担っているか
について事前に情報を収集し、地域医療機関の特徴を理
解しておくと、スムーズな連携につなげることができま
す。 

 
 

 
スライドは、在宅医となる在宅療養⽀援診療所と⼩児

科クリニックの違いを⽰しています。前述のように、成
⼈を主に診ている在宅療養⽀援診療所の医師や、⼩児科
医のどちらが⼩児在宅患者を診るにしても、それぞれに
得意、不得意は存在します。また、地域によってはこれ
らの医療資源に偏在があり、お互いの不得意な点を補完
するシステムを各地域で構築する必要があります。実際、
地域によっては、医師会の理解の下、１⼈の児に対し在
宅医と⼩児科クリニックの医師が主治医として関わっ
ているところもあります（スライド５）。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

スライド ４ 

スライド ５ 
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コーディネーターは、医療的ケア児に関わる医師の多
様性と連携の在り⽅について理解した上で、医療機関同
⼠が有機的につながるための⽀援会議を適切に開催す
ることが重要です。 
 特に、退院前⽀援会議は、病院主治医と在宅医の急

変時を含む緊急時連携での役割分担や、他の訪問看護ス
テーションなどとの医療連携を確認するのに役⽴ちま
す。また、在宅移⾏後にも定期的に⽀援会議を開催し、
児の成⻑発達や病状変化へのニーズに沿った連携体制
を⾒直すこともよい取り組みといえるでしょう（スライ
ド６） 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

最近では、オンラインミーティングを活⽤した⽀援会
議の開催も各地域で進められ、広範囲での⽀援体制の整
備、移動時間に時間を要することなく効率よく会議が開
けるメリットも報告されています。 
５）短期入所 

医療的ケア児の⽀援を考える際、退院前⽀援会議の段
階で「短期⼊所」いわゆる「ショートステイ」について
議論されることが多くあります。障害児の施設⼊所につ
いては、2012 年の児童福祉法改正による障害児施設・
事業の⼀元化により、都道府県管轄での障害児⼊所⽀援
として「福祉型」と「医療型」に集約されました。 

医療的ケア児の多くは、短期⼊所に関して医療型障害
児⼊所施設を利⽤します。しかし、医療型障害児⼊所施
設といっても、⼈⼯呼吸器利⽤児まで対応可能な施設は
少なく、あっても地域偏在が顕著であることが課題とな
っています。 

３．移行期医療 

 ⽇本⼩児科学会が 2014 年に「⼩児期発症疾患を有
する患者の移⾏期医療に関する提⾔」（以下，「⼩児科学
会の提⾔」とする）を発表しました。それにより、近年
⼩児期医療の進歩に伴い多くの命が救われ、原疾患や合
併症が⻑期に継続しながら、思春期、成⼈期を迎える患
者が増加していること、成⼈期医療への移⾏が相応しい
時期になっても、移⾏が円滑に⾏われていないことにつ
いて課題視されるようになりました。同時に、初めて「移
⾏期医療」という⽤語も認識されました（スライド７ 
[横⾕進他, 2014]）。 

 
スライド ７ 

また、⼩児期発症疾患の継続診療にあたり、⼩児期医
療から個々の患者に相応しい成⼈期医療への移り変わ
り（移⾏期医療）が重要であり、そのための医療体制上
の問題点と課題が共有されました。現在は、⼩児慢性特
定疾病を有する⼦どもが、移⾏期医療の対象として認識
されています。しかし最近では、医療的ケア児への移⾏
期医療についても、徐々に報告がなされるようになって
きています [⻑濱明⽇⾹他, 2021]。⻑濱らの研究では、
内科系医療機関が医療的ケア児の診療不可の理由とし
て、81％が医師の知識・技能の不⾜、66％が看護師の知
識・技能の不⾜を挙げ、重症⼼⾝障害者の場合はさらに
その割合が上昇し、41％が保護者への対応に不慣れと回
答しています。 
スライド８に賀藤⽒が作成した移⾏期医療の概念図を

引⽤しています。移⾏期医療には３通りの⽅法があり、
⼦どもの特徴や地域の状況に合わせて⽅策を選択する
ことが推奨されています。⻑濱らの研究では、在宅医療

スライド 8 

スライド ６ 



32 
 

が必要な移⾏期患者への限定された診療であれば、外
来・訪問診療が可能と回答した医療機関は⼀定数存在す
ることが⽰唆されています。医療的ケア児の移⾏期医療
には、⼩児科医の併診など状況に応じた移⾏の在り⽅を
検討し、⽀援体制を構築することが期待されています。 

 
スライド ８ [賀藤均, 2016, ページ: 76] 

スライド９に移⾏期医療を確実に⾏うための、ステッ
プを提⽰しました。このステップの中でコーディネータ
ーには、児が 14 歳になったころから、移⾏期医療に関
する本⼈・家族の意思決定を主治医や連携する看護職
（看護師、保健師など）と連携しながら⽀援することが
期待されています。 

 
スライド ９ 
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総論７：コーディネーターのアセスメントの基本 
１．医療的ケア児等コーディネーターの基本視座 

１）エンパワメント 

 医療的ケア児等コーディネーター（以下、「コーディ
ネーター」と略す）は、児・家族・地域の潜在能⼒を引
き出し、ウェルビーイングを実現していくことが期待さ
れています。つまり、児や家族、地域をエンパワメント
することが期待されているといえます。 
 ここでいうエンパワメントとは、「元気にすること、
⼒を引き出すこと、教官に基づいたネットワーク化」を
指します [安梅勅江, 2004, ページ: ３]。つまり、児と
家族、地域の⼒を引き出すには、どのような⽀援が必要
か、期待される成果は何かを思考しながらアセスメント
をしていくことが期待されています。特に本⼈はもとよ
り、保護者に対するエンパワメントは、保護者の⼦育て
に対する⾃⼰効⼒感の向上にもつながります。また、児
の多くは、⽣活上の困難を抱えていますが、問題ばかり
に⽬を向けるのではなく、強み（ポジティブに評価でき
る部分）にも着⽬していくことが肝要です。 
２）アセスメントの目的と意義 

 アセスメントは、児と家族の現状を⾒つめ、成⻑と発
達を⾒通しながら⽀援の⽅向性を検討していくことを
⽬的としています。 
 先に児の状態像は多様であることを⽰しましたが、成
⻑、発達の速度や内容も、児の障害特性に合わせて多様
です。しかし、児は必ず成⻑し、やがて⼤⼈になります。
それと同時に家族も成⻑し、必要な⽀援が変化していき
ます。つまり、児と家族は成⻑、発達を繰り返しながら
⽣活し、時期により必要な⽀援が変化していく存在とい
えます。そのため、コーディネーターには、現状をとら
え、未来を⼀緒に描いていく姿勢が求められます（スラ
イド１）。 

 
スライド１ 

２．医療的ケア児等コーディネーター基本的なアセスメ

ントの視点 

 医療的ケア児及び家族と出会い、⽀援策を検討する際
には、初めからすべての情報をそろえようとするのでは
なく、まず、信頼関係を構築することが重要です。その
ためには児と家族に寄り添い、当座で最低限必要な⽀援
は何かを検討し、計画を⽴案していきます。以下に具体
的な視点について説明します。 
１）ICF を活用し児の全体像をとらえる 

 ICF を活⽤する⽬的は、児の「活動と参加」いわゆる
「本⼈のしたいこと」を⽀援するため、「⼼⾝機能・⾝
体構造」「環境」「個⼈因⼦」について、どこをどのよう
に調整もしくは整えればよいかを考える枠組みとして
活⽤するという点にあります。まずは、本⼈の意思の確
認を念頭に関わることが前提です。しかし、多くの児は、
座位が困難な状況で、意思の表出・確認も困難な状態、
つまり、重症⼼⾝障害児である場合もあります。しかし、
重症⼼⾝障害児であろうとも意思は存在します。本⼈を
中⼼として、家族や関係機関など児の様⼦を良く知る⼈
たちと⼀緒に、表情変化や⾝体反応などから、可能な限
り本⼈の意思を汲み取ることが⼤切です。そのこと⾃体
が、児と家族の強みに出会う第⼀歩となるでしょう。 
 ICF を活⽤した⽀援の原則は、「対象となる⼦どもが
病気や障害と共存しながらどのように⽣きていくのか」
を⽀援することです（総論，詳細は総論２「ICF を活⽤
した⽀援の意義・必要性」参照）。つまり、コーディネ
ーターは、疾患にかかわらず、発達の状況をふまえ、⼦
どもは成⻑するということを念頭に「先を⾒通し」なが
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ら、必要なケアと社会参加が可能となる環境を整えるこ
とが求められます。その為アセスメントには ICF の枠
組みを活⽤し、児の⽣活全体をもれなく概観することが
必要となるのです（スライド２）。 

 
スライド２ [障害者福祉研究会, 2008] 

 まず、初回⾯接時には、児の⽣活機能の状況について
情報を収集しましょう。⾝体機能・構造⾯での情報収集
では、①状態は安定・不安定であるか、②どこかに苦痛
が⽣じていないか、③障害の状況・程度について、「障
害者総合⽀援法における障害⽀援区分認定調査員マニ
ュアル」にある①移動や動作②⾝の回りの世話や⽇常⽣
活③意思疎通など④⾏動障害⑤特別な医療の項⽬、につ
いて、主に保護者や主治医、看護師などの医療職から情
報を収集しましょう。また、病状が不安定であるなど
様々な理由から⽣活機能全般が未発達な児も多くいま
す。特に重症⼼⾝障害児、（準）超重症児は、座位を保
持することが困難です。⾝体構造・⼼⾝機能についての
情報収集を⾏い、活動や参加の状況も確認しましょう。
参加については、家族内でどのような役割を果たしてい
るのか、本⼈の⼈⽣場⾯への関わり、⽣活全般での意思
決定の状況なども必要な情報となります（詳細は「総論
２：ICF を活⽤した⽀援の意義・必要性」参照）。 

児の⽣活機能を⽀える要因は、環境・個⼈の要因に分
かれます。環境要因は、①物理的環境、②⼈的環境をア
セスメントし社会環境を検討するといった順序で考え
ていきます。物理的環境については、児が⽣活機能を獲
得するためにどのような福祉⽤具が必要か検討してい
きましょう。⼈的環境については、家族、⽀援者、知⼈
などは、児の⽣活機能を⽀える要因となります。コーデ
ィネーターは、①家族や⽀援者が児の⽣活機能について

どのようにとらえているか、②児の⽣活機能のどの部分
で家族は介護負担を感じているかについて情報を収集
しましょう。物理・⼈的環境の現状を把握した上で社会
環境（制度・サービス利⽤）を考えていくと、児と家族
の状況に合った⽀援の⽅向性が⾒えてきます。 
２）児・家族・環境をとらえ支援の方向性を検討する 

（１）児の状態 

 児の状態の特徴をふまえると、おおよそ６類型に⼤別
することができます（スライド４）。まず、出会った児
の状態像が、どの類型に最も近いかをアセスメントして
いきます。 

 
スライド４ 

６類型を活⽤して、状態をアセスメントする⽬的は、
児の特徴に応じた発達⽀援策を検討するためです。例え
ば、医療的なケアがある発達障害児であるのか、内部障
害のみで知的・発達に問題がない状態かなどをアセスメ
ントすることで発達⽀援の⽅向性を探ることができま
す。なお、スライド４では医療的ケアを伴わない重症⼼
⾝障害も⽰していますので注意してください。以下、６
類型について説明していきます。 
①医療的ケア児（者）の主たる６類型 

Ａ：身体障害のある医療的ケア児 

知的障害がない、もしくは軽度である場合、幼少時か
ら知的発達を促すための療育を受け、視線⼊⼒などの⾃
⼰表現を可能にする意思伝達装置などコミュニケーシ
ョンを促進する機器とのマッチングや、使い⽅の学習が
必要となります。 
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Ｂ：活動が可能であり、知的障害がない、もしくは軽度

知的障害の医療的ケア児 

気管切開などの医療的ケアが、成⻑とともに必要がな
くなる児もいます。このような児の場合、医療的ケアが
いずれなくなる想定で、社会性の発達を促すため、イン
クルーシブな環境で過ごし、⽣活体験を豊かにする⽀援
が必要となります。 
Ｃ：知的障害がある動く医療的ケア児 

医療的ケアが必要な状態に対しての⾃⼰判断が上⼿
に出来ないことが多く、動けることで医療事故が起こる
ことに配慮が必要です。知的障害があることに伴い、発
達年齢や特性に配慮された療育が必要となります。 
Ｄ：行動障害がある動く医療的ケア児 

気管切開のカニューレを⾃分で抜いてしまう⾏為な
どは、⾏動障害でいう「⾃傷⾏為」に当たります。⾏動
障害とは、知的障害のある⼦どもや、⼤⼈の不適切な⾏
動や問題⾏動について述べるときに使われる⽤語です 
[英国⾏動障害⽀援協会編 清⽔直治監訳, 2021]。この
ような⾏動がみられる⼦どもには、とりわけ⾒守りや危
機回避に向けた⽀援が必要となります。つまり、⾏動援
護が必要な状態といえます。⾏動援護が必要ということ
は、何らかの⽇常⽣活に深刻な影響を及ぼす⾏動が多い
ことを⽰唆しており、これらは発達障害の専⾨家による
環境整備や療育の視点が必要となります。 
Ｅ：医療的ケアのある重症心身障害児 

重度の知的、⾝体障害が併存し、かつ医療的ケアのあ
る⼦どもとなります。このような⼦どもは、ほとんど寝
たきりの状態の場合が多く、てんかん発作などもあるこ
とから、⾝体への配慮が⾼いといえます。重症⼼⾝障害
児は周囲との⾃発的な意思疎通が困難と⾔われていま
すが、近年、早期療育に伴う視線⼊⼒の機器を活⽤した
⽀援により、意思表出を⽀援できる可能性も⽰唆されて
います [⼭⼝美久 鈴⽊真知⼦, 2019]。 
Ｆ：行動障害があり医療的ケアのある重症心身障害児 

 重度の⾝体、知的障害、医療的ケアがあり、かつ⾏動
障害のある⼦どものことを指します。⾏動障害は、奇声
を発するなどの癇癪⾏動、⾝体を揺らすといった常同⾏
動、床などに頭を打ちつける、⾃分の腕をかむ、⾃⾝の
眼球を指でつつくなどの⾃傷⾏為など多様です。これら
の⾏為の背景には、⼦ども⾃⾝がおかれた環境をコント

ールする普通の⽅法を持ち合わせておらず、⾏動障害と
いう独特の⽅法を使って環境のコントロールを図って
いること、⾝体の苦痛や不安な感情を反映しておこるこ
ともあるといわれています [英国⾏動障害⽀援協会編 
清⽔直治監訳, 2021]。そのため、⾏動障害がみられた場
合、まずは⼦どもの健康状態（不眠、便秘、中⽿炎など）
に起因していないか、主治医や看護師から情報を収集し
ていくと⽷⼝が⾒つかることもあります。⾏動障害は、
⼦どもが周囲に伝えたいことがあり起こるものと⾔わ
れています。⼦どもの伝えたいことは何か、保護者や多
職種と共考していくことが必要です。 
②姿勢と呼吸の確認 

皆さんが児に出会ったとき、臥床中⼼の⽣活を送って
いるかもしれません。特に超重症児、準超重症児、重症
⼼⾝障害児（以下、「重症児」と略します）への⽀援を
検討する際には、循環器疾患を有する場合など、活動制
限の有無を主治医に確認した上で、まず座位を維持でき
ることを⽬標にしましょう。なぜなら、座位は、⼦ども
が発達するための基本姿勢であり [別所史⼦他, 2019]、
活動や参加の場を広げることにつながるからです。また、
多くの重症児は、呼吸に伴う「息切れや息苦しさ」など、
呼吸をするときの不快な感覚を有しています。座位をと
ることは呼吸の不快感を緩和することにも役に⽴ちま
す。中には、⽇中も⻑時間臥床している児の場合は、最
初に座位をとれるよう様々な姿勢の獲得が必要となり
ます [染⾕淳司, 2016]。 

状態が不安定な児の場合、まずは状態の安定を図るこ
とが肝要です。児の状態（安定もしくは不安定）につい
て保護者に情報収集を⾏い、次に児の状態を包括的にと
らえるため、主治医や看護師、理学療法⼠など、⽀援し
ている医療職に児の状態や発達についての⾒解を聴取
します。 

児の健康は、⽇々の⾝体、疾病の管理が基本となって
守られます。健康管理はまず保護者が役割を担うことで
すが、看護師と⼀緒に⾏うことで健康の維持増進を図る
ことができ、かつ、保護者の負担の軽減にもつながりま
す。こうした視点からの訪問看護導⼊も視野に⼊れると
良いでしょう。 
➂年代別の合併症の有無 

就学、成⻑とともに様々な合併症を⽣じることもあり
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ます。スライド５へ、年代別に起こりうる合併症を掲載
しました。学童、⻘年期に特有の合併症もあれば、成⼈
移⾏期以降に起こりうるものもあります。また、性別に
より起こりうる合併症も異なることがわかっています。
例えば、重症⼼⾝障害児は思春期以降に側彎が悪化し、
呼吸器感染症を繰りかえすことが報告されています 
[中川栄⼆, 2020]また⼥⼦は、⽉経随伴症状として⽣理
前のいらいら、居眠りが報告されています [津⽥聡⼦他, 
2016]。このような合併症の予防早期発⾒には、継続的
に看護師が健康管理を⾏う必要があります。状態が⼀時
的に安定し、訪問看護の終了ということを検討する場合
があるかと思います。その際は、児の状態の先を主治医
や看護師と⾒通し、合併症発症の危険性についても意⾒
を集約し、検討しましょう。 

 

スライド５ 

（２）発育と発達 

 児の発育、発達を⽀援するためには、状況をアセスメ
ントできる⼒が必要となります。具体的なアセスメント
の⽅法については、各論「成⻑と発達の⽀援」を参照く
ださい。また、発育、発達の状況については、主治医を
はじめ、可能であれば公認⼼理師（臨床⼼理⼠）や保育
⼠など、多職種に意⾒を求めましょう。 

発達状況は、客観的な指標を活⽤し、根拠あるアセス
メントが必要となります。そこで、ハヴィガーストの発
達課題を紹介します（スライド６、７）。発達課題とい
う⽤語を初めて提唱したハヴィガースト（R.J.Havigurst）
は、乳幼児期から⽼年期にいたるまで６つの段階に対応
する⾝体運動技能、知識や判断などの認知的習得、パー
ソナリティーの発達、各時期にふさわしい役割を含んだ

具体的な課題の内容を提⽰しています。知的に問題のな
い児の場合は活⽤できますが、それ以外の状態にある児
には活⽤が困難といえます。 

 

スライド６ [平山諭他, 2001] 

 

スライド７ [平山諭他, 2001] 

急性期治療を受けている児は、感覚への刺激が不⾜し
がちです。そのため、乳児期から早期に感覚が発達する
よう⽀援する必要があります。 

⼀般的に乳幼児期は、⽣理的安定の獲得が重要となり
ます。そのうえで社会や物事について、単純な概念の形
成を促す必要があります。児の中には、「外界に興味を
⽰さない」と判断されることもありますが、それは「刺
激の受容と運動表出がつながらない」状態であるといえ
ます [池畑美恵⼦, 2021, ページ: 12]。また、中には運
動・表出のつまずきが⼤きい児の中には、視覚や聴覚刺
激の⽅が反応を得やすいこともあります。しかし、その
ような場合でも初期感覚（前庭・固有・触覚）の受容を
⾼めることで、意図的な⽬の使い⽅が育つこともあると
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⾔われています（スライド８） [池畑美恵⼦, 2021, ペ
ージ: 34]。 

 

スライド８ [池畑美恵子, 2021] 

これらのことから、コーディネーターは、まず児の感
覚統合を⽀援することが重要となります。感覚統合につ
いては、各論の「成⻑と発達」で詳しく述べますが、感
覚統合とは、エアーズ博⼠によって提唱された⽤語であ
り、「適切な⾏動をとるために感覚情報を処理し、組織
化していくこと」という意味を持ちます [⼩林明美, 
2014]。コーディネーターは、児の感覚の特徴を理解し、
まずアセスメントすることが期待されています。これに
ついては各論にて説明します。 

また、コミュニケーションの基本として、児の意思の
表出への⽀援が重要です。最近の研究で、乳幼児期から
マイクロスイッチと視線⼊⼒装置などの意思伝達装置
使⽤について、重症児の意思表出⼒の発達には有効であ
る可能性が⽰唆されています [⼭⼝美久 鈴⽊真知⼦, 
2019]。これについても各論の「コミュニケーション」
にて説明していきます。 

児の現状についての情報収集時に、先に提⽰した視点
を反映するため、活⽤できる情報収集の項⽬をスライド
９〜11 にまとめてありますので、参考にしてください。 
 

 

スライド９ [日本相談支援専門員協会編集, 2019] 

 

スライド 10 

 

スライド11谷口改変 [大阪府障がい者自立支援協議会 ケアマネジメン

ト推進部会, 2022] 

（３）保護者の子育て力 

 ⼀般的に⼦どもの状態の安定や成⻑と発達は、家族の
中で育まれます。医療的ケア児の保護者は、⼦育てに過
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重な負担を強いられることが知られています（ [厚⽣労
働省, 2019]）。そのような環境下での⼦育ては、ストレ
スが多いと推察されます。そのため、コーディネーター
は、保護者が⼦育てしやすいように環境を整えるための
⽀援を考慮し、サービス等利⽤計画（以下利⽤計画と略
します）の⽴案を⾏う必要があります。また、養育負担
軽減のために居宅介護や短期⼊所などの障害児者福祉
サービスを導⼊する場合、市町村から導⼊の根拠を提⽰
するよう要請を受けることもあるでしょう。その際、コ
ーディネーターの主観的な判断ではなく、客観的な枠組
みを活⽤し判断を⾏うことで、市町村に根拠ある説明が
できます。活⽤しやすい枠組みとしてマルトリートメン
ト（避けるべき⼦育て）の視点を活⽤することをお勧め
します（スライド 12）。 
 家族の現状として、ひとり親家庭は、様々な複合的困
難を抱えていることがわかっています。また、きょうだ
いがいる家庭では、きょうだいの⼦育てに対し、養育者
が様々な感情を抱いていること [厚⽣労働省, 2019]や、
配偶者の存在は、⼦育てについて⼤きな⼒になっている
ことが⽰唆されています [岩⽥直⼦他, 2018]。ここで押
さえておきたいことは、マルトリートメント（避けるべ
き⼦育て）の視点は、別の⾒⽅をすれば、マルトリート
メントを避けるための因⼦を各家庭から抽出し、⽀援策
の⽴案につなげることができる点です。決して、保護者
の問題を抽出することが⽬的ではなく、現状を踏まえど
のような因⼦が主養育者の状態や⾏動と関連している
のかをアセスメントしていきましょう。 

具体的には、まず家族の現状を確認しましょう。世帯
構成に始まり夫婦関係、経済状況、児以外に家族内に介
護を要する⼈、家庭内に重度の疾患を抱えている⼈、児
の状態が不安定で頻回な受診・⼊院を余儀なくされてい
る状況の有無などを確認しましょう。また、現状をふま
え、医療的ケアに伴う主養育者の睡眠時間の不⾜、健康
上の問題や⾝体的・精神的苦痛などが、スライド 13 に
ある主養育者の状態に合致する場合は、過重な負担がか
かっている可能性が⾼く、⼦育て⼒、レジリエンス（困
難あるいは脅威的な状況にもかかわらず、うまく適応す
る過程、能⼒、あるいは結果のこと [岩⽥直⼦他, 2018]）
が、⼀時的に低下していることが考えられます。加えて、
スライドにあるような状態や⾏動が⾒られた場合は、そ

の背景を推察することが必要です。家族の現状と主養育
者の状態の関連性を考え、そこから主養育者の⾏動を⾒
ていくことで⽀援の⽅向性を導き出し、利⽤計画に落と
し込むことができます。 

 

スライド 12 [荒木暁子他, 2019]一部改変 

養育者の⼦育て⼒の向上を⽀援するには、養育者のレ
ジリエンスを⾼める必要があり、レジリエンスは「ソー
シャルサポート」「⾃⼰効⼒感」「社会性・個⼈特性」の
３つの因⼦で評価することが可能と⽰唆されています。 

岩⽥らの研究では、レジリエンスに影響を及ぼす⺟親
の要因として、「仕事をしている」場合に⾃⼰効⼒感と
社会性が⾼いということが⽰唆されました。また、ソー
シャルサポートとレジリエンスの関連では、⺟親⾃⾝が
サポート源を持っていると認識し、活⽤することで⾃⼰
効⼒感と社会とのつながりに影響を与え合う関係にあ
ること加えて、⾃⼰効⼒感がソーシャルサポートと社会
性をつなぐ重要な因⼦となりえることが⽰唆されまし
た。つまり、⺟親が⾃分と児の⼈⽣に対し、⾃⼰効⼒感
を感じられること、そのためにはソーシャルサポートの
量と⺟親が助けになっていると感じる⽀援の質に関連
性があると⽰唆されたといえます [岩⽥直⼦他, 2018]。 

⺟親がソーシャルサポート源として助けになってい
ると評価した⼈材は「配偶者」が⼀番多く、次いで「訪
問介護」、３番⽬に「訪問看護」でした。これは⽣活に
対するサポートに対して助けになっていると評価して
いる⺟親が多いこと、逆に⺟⼦家庭では配偶者からのサ
ポートが得られない分、制度を利⽤した⽀援体制を構築
し、負担の軽減を図ることで、⺟親のレジリエンスの向
上が期待できるのではないでしょうか。 
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このように、⺟親が⾃⾝の⼈⽣に⽣きがいを持ち、⼦
育てを⾏うためレジリエンスの向上を⽬指し、ソーシャ
ルサポートを活⽤し、⾁体及び精神的な負担の軽減を図
ることが必要といえます。 
（４）危機管理（クライシス管理） 

 児と家族に想定される危機には、主養育者の体調不良
をはじめ、何らかの理由で⼀時的に児を養育できない状
況や、⾃然災害などがあります。⾃然災害への対応策は、
各地域で多機関が連携し、個々の取り組みがなされてい
ます。まず、皆さんの活動地域で、災害時の⽀援策が検
討されているか情報を収集しましょう。 
 また、主養育者が何らかの理由で、児を⼀時的に養育
できない状況が発⽣することも想定し、家族の健康状態
や危機的状況の誘因について情報を収集することも必
要です。養育できない状況が⽇中に発⽣するとは限りま
せんので、医療型短期⼊所の確保や移送⽅法なども含め、
予め退院時などに危機的な状況が発⽣した場合の対応
策について多機関、多職種にて共有しておきましょう。 
（５）児と家族を取り巻く環境 

児と家族を取り巻く環境について、あらかじめ皆さん
の活動地域の現状を知っておきましょう。 

環境は⼤きく①地域（児と家族の⽣活圏）の概要、②
制度に基づく活⽤可能な社会資源、③教育・療育体制、
に分類できます（スライド 13）。基本的にコーディネー
ターの活動地域と児の⽣活圏は、合致していると想定さ
れます。まず、当該地域の医療的ケア児等実態調査の結
果や、医療的ケア児等協議会の設置・開催状況、児に対
する市町村の理解や取り組みの状況について情報を収
集しましょう。これらの情報は、市町村または都道府県
のホームページなどから、調べることもできます。⾒当
たらない場合には、担当部署へ連絡して状況確認するよ
うにしましょう。 

地域⼩児医療体制については、まず県内の体制につい
て、①医療圏域、②周産期、⼩児医療体制、③医療機関
及び在宅医、病院主治医の役割分担の現状について知っ
ておく必要があります。その他、関連する情報として、
障害児者災害⽀援体制、要保護児童対策の状況や保健医
療福祉の連携状況についても知っておく必要がありま
す。そして、⽣活⽀援の観点からは、制度に基づく活⽤
可能な社会資源や教育、療育体制について情報を収集し

ましょう。 

 

スライド 13 

このように児と家族を ICF の視点でとらえ、環境的
側⾯の影響や因果関係をアセスメントし、児が基本的⼈
権を享有する個⼈としての尊厳にふさわしい⽇常⽣活
または社会⽣活を営むことができるよう、得た情報を加
味して、利⽤計画を作成していきます。 
３）児の活動・参加における医療安全 

 コーディネーターには、児の安全を図りながら健やか
な成⻑と発達を⽀援する視点が求められます。そのため
に医療従事者を中⼼に活動や参加の場におけるリスク
（危険因⼦）や対応策について保育、福祉職とも共考し、
安全な環境を提供することが求められます。このような
⾏動をリスクコミュニケーションといいます。スライド
14 に、担当者会議やモニタリングの場での、児の活動
や参加に伴うリスクについて、多職種で話し合いを⾏う
際に活⽤可能なリスクコミュニケーションシートを提
⽰しました。 

まず、児の活動や参加に伴い想定される事象と対応策
を確認します。そのうえで、保護者を交え、想定される
事象に対する個々の⽀援者の率直な思いや考えを聴き
ましょう。 
 コーディネーターは、医療職と連携し、安全な環境を
作り出すことが期待されています。そのため、医療安全
について基本事項や、具体的なアセスメントの視点を学
ぶ必要があります。各論：医療安全とリスクコミュニケ
ーションを参照ください。 
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スライド 14 
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各論１．事例から読みとるコーディネーターの実

践の解説１） 
１．重症新生児仮死と診断された児に対する退院支援 

１）入院から退院までの経緯 

近医より、重症新⽣児仮死と診断された児が⼤学病院
の NICU に⼊院となりました（スライド１）。 

 
スライド１ 

⺟体の分娩経過から児の出⽣後の経過まで、スライド
２に提⽰してあります。 

 
スライド ２ 

これらの情報は前医が作成した診療情報提供書から
得られたものですが、ここで重要なことは、前医と両親
の分娩時の出来事についての認識が乖離している可能
性があるということです。本児の場合、産婦⼈科診療所
で産科医師より両親へ、転院後病院産科医師より両親へ
説明が⾏われています。以降は、⺟親は全⾝⿇酔のため、
状況の把握と理解はできておらず、⽗親のみが⼤学病院
に向かい、⼩児科医師より説明を受けていました。これ
ら複数の医師からの説明に齟齬の可能性はあり、のちの

医療紛争のリスクともなりえます。⼀⽅で在宅医療への
移⾏には、両親の児の病状受け⼊れが不可⽋であるため、
コーディネーターの⽴場にある者は、両親の病状受け⼊
れに寄り添うことで、⽣活⽀援におけるラポール形成を
⽬指す⽅向も重要となります。 

ここでまず知るべきことは、産科医療補償制度につい
てです。産科医療補償制度とは、分娩に関連して発症し
た重度脳性⿇痺の児とその家族の経済的負担を速やか
に補償するとともに、脳性⿇痺発症の原因分析を⾏い、
同じような事例の再発防⽌に資する情報を提供するこ
となどにより、紛争の防⽌・早期解決および産科医療の
質の向上を図ることを⽬的として創設された制度です。
詳細は URL（http://www.sanka-hp.jcqhc.or.jp/index.ht
ml）を確認してください。 
 医療チームは在宅医療を⾒越して、診療計画を⽴てて、
家族への説明を⾏っていきます。重度新⽣児仮死に伴う
低酸素性虚⾎性脳症は経過が早く、頭部画像検査と児の
症状で概ねの予後の予測は可能です。 

スライド（３、４）に⽰す通り、⽉齢１で気管切開術
を⾏い、在宅指導の準備が開始され、⽉齢３の退院前カ
ンファレンスで多職種による顔合わせと情報共有を⾏
いました。 

 
スライド ３ 
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スライド ４ 

NICU 退院時の医療的ケアは、スライド５に⽰す通り
となります。寝たきりで体動が少ないため、⾃⼒での排
痰が⾏えません。そのため理学療法、体位交換、吸⼊を
⾏い排痰指導が⾏われていました。また低体温に陥りや
すく、保温を常時要する状態でした。 

 
スライド５ 

家族状況の把握や退院前カンファレンスの調整は、院
内連携センタースタッフが⾏いました（スライド 6）。
これにより、病棟スタッフは児の診療と在宅指導に専念
することができます。本児のケースでは、退院前カンフ
ァレンスで初めて相談⽀援専⾨員と顔合わせが⾏われ
ていますが、本来は⼊院中（在宅医療を⾒越して医療計
画を⽴て、家族へ説明する時点）からのカンファレンス
が望ましいといえます。本児が⼊院していた医療機関で
は、院内スタッフは試験的に患者家庭に訪れる程度であ
り、家庭⽣活の実情を理解しているわけではありません
でした。 

 
スライド ６ 

スライド７は、家庭⽣活を⾒越して、⼊院中のケアの
スケジュールを調整している様⼦を表したものです。本
児の場合は家族にとって初めての育児でもあるため、⽣
活スケジュールで想定できない部分もあります。⼊院環
境と家庭環境の違いが⼤きい場合には、退院後にケアス
ケジュールを再調整する必要があります。 

 
スライド ７ 

 

 本児の場合には、⼊院先の医療連携センターのスタッ
フが在宅⽀援ネットワークの図表を作成しました（スラ
イド８）。こうしたネットワークを医療的ケア児⼀⼈ひ
とりに構築すること、そしてそのネットワークが実働す
るために、コーディネーターが果たす役割は⼤きいとい
えます。 
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スライド ８ 

 

２．アセスメントの実際 

 医療的ケア児の退院⽀援は、コーディネーターも緊張
することと思います。退院⽀援では、まず退院後の児の
状態の安定、家族が児との⽣活に慣れていくことを⽬標
にしましょう。また主養育者が、児の⼦育てに対する効
⼒感を得られるよう、児の特徴をふまえた健康管理の⽅
法や、在宅での医療的ケアの⽅法を習得できるよう⽀援
することも必要です。 

⽬標を達成するため、情報を収集していきましょう。
スライド 9 にアセスメントの視点とアセスメントの項
⽬を提⽰しました。 

 
スライド ９ 

アセスメントは、児と家族の状況に応じて収集の順番
が異なります。そのことを念頭に置きましょう。 
１）児の状態 

 退院⽀援時には、まず児の状態についての情報を収集

しますが、状態の安定、苦痛の有無について医療者に確
認し、児の体調不良時の対応などについて検討します。 
また退院後の発達⽀援の際に必要となる児の感覚機能
について、NICU ⼊院中に⾏った視覚、聴覚に関する検
査結果についても情報を収集しましょう。 
 スライド 10 に⼊院から退院への移⾏期から退院後 1
か⽉、3 か⽉の児のおおよそ予測される状態と親の健康
管理能⼒の変遷を記載しました。児は疾患の管理も重要
ですが、呼吸、栄養、⽔分、排泄、睡眠を整えていくこ
とも重要です。⼊院から退院に向けた移⾏期には、病棟
看護師が児の⽣理的な欲求の充⾜を担当していますの
で、⽐較的児の状態は安定します。しかし、退院後は養
育者が⾏うことになり、慣れない中での養育のため児の
欲求を⼗分に満たすことが難しく、状態は不安定になり
やすいのです。そこで体調や疾患の管理、⼊浴などの⼦
育て⽀援を訪問看護が養育者と協働することで負担の
軽減を図ることが重要であり、結果的に児の状態も安定
していきます。 

 
スライド 10 

6 類型を⽤いた状態、発育と発達状況については、児
と家族の⾃宅での暮らしが落ち着いてからアセスメン
トをしていきます。 

スライド 11 に退院後 1 年間の⽀援の⽬安を提⽰しま
した。退院後状態が安定し、家族も児との⽣活に慣れる
までは⾃宅内での⽀援が主となります。退院直後は児の
状態安定と苦痛の緩和、疾患管理が重要となりますが、
状態が安定したのちには、⾃宅内で発達⽀援（居宅訪問
型児童発達⽀援）を導⼊できる地域であれば、訪問保育
（居宅訪問型保育）などと組み合わせた社会資源の導⼊
を検討します。また児の状態に応じ、早期に視線⼊⼒の
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⽅法についても検討しましょう。視線⼊⼒の⽅法は年齢
や状態に応じて変化することもありますので、継続して
モニタリングしていくことが肝要です。 

 
スライド 11 

このような⽀援策を検討するためには、児の状態は 6
類型のどのタイプに近いか（スライド 12）、また、発育
と発達状況を確認し、どこで発達⽀援を受けることが望
ましいか保護者の意⾒も含め、アセスメントしていきま
す。 

 
スライド 12 

２）保護者の子育て力 

 保護者の⼦育て⼒を確認する際には、家族の現状を確
認しましょう。家族の現状から養育負担が予測される場
合は、退院早々に居宅介護や訪問看護の活⽤を検討し、
養育負担の軽減を図ることが重要です。 

次に、退院後の主養育者の⼀⽇の過ごし⽅を確認しま
す。本事例では、医療機関から⼀⽇のケアのタイムスケ
ジュールが提⽰されていますが、提⽰されない医療機関

もあります。できる限り、医療機関に想定されるケアの
タイムスケジュールの提⽰を依頼し、訪問看護師と検討
することが望まれます。   

検討の際、まず養育者と家族の健康状態について、情
報を収集します。次に養育者と家族の起床、就寝時間、
⽇中の過ごし⽅を確認します。この事例では、⽇中、夜
間のほとんどの時間が児のケアを⾏うようになってい
ます（スライド７を参照）。これでは主養育者の休息、
睡眠時間が確保できず、体調不良となることが想定され
ます。退院後からケアの時間を変更することは、児の体
調の変化につながることもあります。可能な限り、⼊院
中に在宅を想定したケアのタイムスケジュールを訪問
看護師と病棟看護師とで検討してもらい、主養育者への
負担を軽減できるよう配慮していきましょう。 
３）児と家族を取り巻く環境 

 スライド８に医療機関で作成された在宅⽀援ネット
ワークが提⽰されています。スライドには、在宅医療を
中⼼としたネットワークが提⽰されています。退院に際
して医療依存度の⾼い児ほど、スライドのような医療資
源を中⼼としたネットワークが必要となります。しかし
家族の現状などから、退院直後に居宅介護、短期⼊所な
どの活⽤を検討することもあります。その際は在宅医療
のネットワークに、当該地域で活⽤できる福祉領域の資
源を盛り込み、児と家族の⽀援体制を整えていきます。
ここでどのような資源の活⽤が可能か具体的に検討し
ていきます。 
４）危機管理 

 退院に際し、養育者が何らかの理由で養育できない場
合（特に夜間や休⽇）の具体的な対応について、医療機
関の主治医を交えて検討することが必要です。また定期
受診する医療機関が⾃宅から遠く、緊急時の対応を⾃宅
近くの医療機関に主治医が依頼している場合もありま
すので併せて確認が必要です。 
５）児の成長と発達、家族の先を見通した支援 

 児はやがて成⻑していきます。⼤半の児は、乳幼児期
は状態が不安定になりやすく、呼吸器感染等を起こしや
すい状態です。しかし、年齢を重ねることで状態が安定
する児も多くいます。児童期の主なライフイベントであ
る①就学②⾼校進学③⾼校卒業後に関する進路検討の
ため、教育や就労⽀援との連携も必要となります。また、
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この事例のように今後、側彎の形成が予測される状態に
ある児は、早期にリハビリテーションにつながり関節や
筋⾁の柔軟性を保つことが必要となります。成⻑ととも
に出現する合併症もありますので、その点にも⼗分留意
しましょう（スライド 13）。 

 
スライド 13 

健康管理を⾏い、合併症等の状態を早期に発⾒するの
は医療職の役割です。そのため就学以降も継続して、訪
問看護や訪問リハビリテーションなどを活⽤して健康
管理を⾏い、児の合併症を早期に発⾒していくことも必
要です。 
 成⼈移⾏期になると、⼩児科から内科などへの診療科
変更や養育者側の⾼齢化や疾患の発症など、家族の問題
も複雑になっていきます。その都度、本⼈と家族に寄り
添いながら、児と家族の暮らしに寄り添っていくことが
期待されています（スライド 14）。 

 
スライド 14 
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各論２．事例から読みとるコーディネーターの実

践の解説２） 
１．神経筋疾患を有する親子への支援 

先天性筋緊張性ジストロフィーは、⽣まれてすぐから
筋緊張低下、筋⼒低下を認め、新⽣児期は⼈⼯呼吸器管
理を必要とすることが多いのですが、⼈⼯呼吸器から離
脱できることも多いことが特徴です。ほとんどの症例で
３歳までに歩⾏が可能となります。しかし、便秘やイレ
ウス、不整脈など⾝体合併症を来すため、医学的には呼
吸管理以外に全⾝の評価と管理が必要となります。 

⺟親が成⼈型筋緊張性ジストロフィーであることが
多く、その遺伝の特徴により、⺟親よりも⼦どもの⽅が
重症なことが多々あります。成⼈型筋強直性ジストロフ
ィーは進⾏性で全⾝の筋⼒低下を認めるため、⼦どもだ
けでなく⺟親の ADL にも配慮して⽀援計画を⽴てる必
要があります。 

15 歳男児で、先天性筋緊張性ジストロフィーと診断
されました。両親と⽗⽅の祖⺟と 4 ⼈暮らしで、きょう
だいはいません。⺟も同じ疾患を患っており、児が 10
歳前後より、徐々に筋⼒の低下がみられ、児の移乗解除
は難しい状況です。⽗は看護師で夜勤があります（スラ
イド１）。 

 
スライド １ 

その他の情報については、スライド 2 に提⽰していま
す。児は⾝体障害者⼿帳は取得しており、在宅⽣活や移
動に必要な物品も購⼊できている状態です（スライド
２）。 

 
スライド ２ 

児は先天性筋緊張性ジストロフィーとしては、重症な
事例です。NICU 退院時に必要だった医療的ケアは経管
栄養のみでしたが、徐々に呼吸状態が悪化し、⾮侵襲的
⼈⼯呼吸器（NIPPV）や排痰補助装置が導⼊されていま
す。また 15 歳時に、急性肺炎に罹患したことをきっか
けに、呼吸状態が急激に悪化し、集中治療室で治療を受
け、気管切開、喉頭分離術を受けています（スライド３）。  

この状態で退院する際には、本⼈の呼吸および全⾝の
状態、家族の介護⼒を考慮しながら、家族で在宅⽣活を
送れる⽅法や、活⽤可能な資源を病院と地域の多職種で
検討していく必要があると、退院⽀援担当者は考え、医
療的ケア児等コーディネーターに退院調整会議への参
加を依頼してきました（スライド３）。 

 
スライド ３ 

⺟親の⾝体症状の進⾏の程度と児の症状変化を対⽐
させた例をスライド４に提⽰しました。在宅⽣活を送る
ためには、本児のライフステージが進むごとに、地域資
源の導⼊が必須になります。 
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スライド ４ 

コーディネーターの実践例 

１）退院調整に対するコーディネーターの実践 

◆本⼈の状態・状況を知る 
 スライド５、６に本⼈と家族の状態を提⽰しました。 
 肺炎のため⼊院し、気管切開などの処置を受け、退 
院予定であり、現状では状態は安定していると判断でき
ます。⼊院前と退院時の児の状態は変化しており、医療
的ケアが増えた状態での退院です。このような場合は、
まず本⼈が現状をどのように受け⽌めているか、確認す
べきと考えがちです。退院調整のため初めて児と対⾯し
たのであれば、児とコーディネーターの間には信頼関係
が構築されていません。まずは本⼈と家族の要望に寄り
添い、⾃宅での⽣活を⼀緒に考えていく姿勢でかかわり
ましょう。 

児は寝たきりであり、⾃⼒で体を動かすことはできな
い状態です。しかし、iPad や電動椅⼦を操作することは
可能という情報があります。事前情報では、有意語はな
く、知的な遅れもあるとのことから、本⼈との意思の疎
通は、どの程度可能なのか、両親や医療機関の関係者か
らあらかじめ情報を収集します。 

また、全⼈的に情報が収集できるよう ICF の視点を
活⽤していきます。⼼⾝機能・構造⾯では、側彎や原疾
患に伴う本⼈の苦痛や症状、今後起こりえること、児の
⼼⾝機能、疾患、活動状況をはじめスライド７の項⽬に
ついても、主治医や家族、看護師などから情報を収集し
ます。 

 
スライド ５ 

 
スライド ６ 

 
スライド７（引用資料一部改変） [大阪府障がい者自立支援協議会 ケ

アマネジメント推進部会] 

これまで得た情報を ICF の枠組みに⼊れてみました
（スライド８）。児の⼼⾝機能の状態については少しわ
かってきましたが、児の⽇常⽣活動作や⾼次機能、児の
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⼼情や嗜好について情報を収集することが必要である
ことがわかりました。 

 
スライド８ 

◆本⼈と家族の意向の寄り添う 
 本⼈・家族の希望は、「毎⽇登校したい」「朝の準備や
移乗が⺟⼀⼈では難しい」「お⾵呂につかりたい。⽗が
勤務時には、⼊浴ができない」といった情報が医療機関
より提⽰されています。希望は尊重されるべきですが、
退院⽀援の場合は、「退院後の状態の安定」が最優先さ
れる⽬標となります。なぜなら、状態が不安定だと家族
全体の⽣活⾃体が不安定となり、⾃宅での療養が困難と
なってしまいがちです。退院後状態が安定したころから、
本⼈と家族の意向の実現に向け調整していきます。 

コーディネーターはまず、「児の状態が安定するため
に必要な⽀援について、主治医や担当看護師から意⾒を
収集していくとよいでしょう。 

次に「児は何がどこまでできて、どこから⽀援が必要
な状態であるのか」⽇常⽣活動作をはじめ⾼次機能の状
況やなどについて両親、児との⾯接、主治医や看護師か
ら情報を収集していきます。 
１）母の状態の予測と心情 

 ⺟との⾯接も重要となります。⺟も同じ疾患を患って
おり、⽇常⽣活が困難な状況であることも予想されます。
このような状況下で、⺟親として⾃⼰効⼒感を持ちなが
ら、⾃⾝の疾患と向き合い、⼦育てができるよう⽀援し
ていく姿勢が求められます。退院調整時に初めてかかわ
りだしたのであれば、初めから⺟親の⼼情を確認しよう
とするのではなく、まず⺟の意向が実現できるよう共に
考える姿勢でかかわりましょう。 
また⺟⾃⾝の疾患と⽇常⽣活動作の状況を⾒ながら、⺟

⾃⾝の⽣活に対する⽀援が必要となる場合も想定され
ます。そのような場合、⺟が制度へアクセスできるよう
⽗や祖⺟に対する働きかけを⾏うことも必要となりま
す。また将来的に、児を育てるうえでの⺟の困りごとに
ついて、⽿を傾け解決策を考えていくことが必要です。 
２）父の状況と心情、今後予測されること 

 ⽗は看護師として勤務しており、経済的にも⼀家の⽀
柱となっています。夜勤もあり、児の介護を中⼼的に担
うことは困難な状況と推察できます。⽗と⺟の間で、ど
のような役割分担がなされているのか、また現状に対す
る⽗の⼼情について、⾯接時などに⼼情を引き出すこと
ができるようかかわってみましょう。なぜなら、この家
族のキーパーソンは⽗だからです。⽗が現状をどのよう
にとらえているのか、コーディネーターに⼼を開き、話
してくれるようかかわることが肝要です。 
３）家族の現状と今後予測されること 

 家族の中に 2 名、要介護者がいる世帯となり、本⼈と
⺟双⽅に対する⽇常⽣活⽀援が必要となります。また⽗
が、仕事を継続できるよう、⽗の夜勤の際の介護体制を
構築していく必要があります。 
４）居住地域の支援体制の現状 

 居住地域の⽀援体制の現状について、情報を収集しま
す（スライド９）。 

 
スライド ９ 

５）活用できる制度 

 ⻘年期に活⽤できる制度について、まず確認します。
申請が必要な制度として障害者総合⽀援法をはじめ、⼩
児慢性特定疾病、指定難病患者への医療費助成制度など
があります。⾝体⼿帳 1 級、特別児童扶養⼿当など⽀給
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されていますので、障害者総合⽀援法や⼿当に関する法
律の活⽤はあることがわかります。また病名より、指定
難病患者への医療費助成制度の活⽤も検討が可能です
（スライド 10）。 

 
スライド 10 

 スライド 11 に本⼈の概要を聴取する際、必要となる
情報を項⽬ごとに提⽰しましたので参照ください。 

 
スライド 11（引用資料一部改変） [大阪府障がい者自立支援協議会 ケ

アマネジメント推進部会] 

退院調整会議にて、スライド 12 にある内容について
検討することになりました。①朝登校前の準備に居宅介
護の活⽤、②登下校は移動⽀援を活⽤し⺟が同乗するこ
と③放課後等デイサービスを活⽤し⼊浴、④週 2 回の訪
問看護と居宅介護の併⽤が提⽰されています。 
➀については、登校前の準備ですので何時ごろから居宅
介護サービスの活⽤を想定しているのか、地域によって
は 7 時過ぎからの⽀援には対応ができないこともあり
ます、依頼後すぐに週 4 回対応できないもあります。②

について、⺟が移動⽀援に同乗するとありますが、児が
登校後、⺟はどのようにして帰宅するのかについて検討
が必要です。なぜなら、移動⽀援はあくまで児への⽀援
ですので、⺟親を⾃宅まで送迎することはありません。
③について、⼀般的な放課後等デイサービスで⼊浴⽀援
まで⾏う事業所を⾒つけることは困難といえます。④の
提案については、市町村との事前協議が必要となり、コ
ーディネーターが決定できることではありません。 
 このように地域の実情と本⼈・家族の希望をすり合わ
せ、現実的な⽀援計画を⽴案するためには時間が必要と
なります。そのため退院調整会議前に、地域の事業所の
状況について情報を収集しておくとよいでしょう。 

 
スライド 12 

 また退院後の⽣活について、本⼈と家族がより具体的
に想定できるよう週間スケジュール表を共に作成し、 
意向をふまえてどのように⽣活を組み⽴てるのか、検討
していくとよいでしょう（スライド 13）。 

 
スライド 13 
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６）活動範囲の拡大に伴うリスクコミュニケーション

の必要性 

退院後、児と家族の⽣活が安定した場合、通学を検討
することになります。その際、放課後等デイサービスや
通学のための移動⽀援など、児と家族の暮らしにはより
多くの⽀援が必要となります。 

児は、気管カニューレを挿⼊し、常時吸引などが必要
な状態です。また⺟の病状も進⾏することが予測されま
す。このような状況をふまえ、コーディネーターは状態
が安定後に予想される児の状態や⺟の病状から起こり
えることについて情報を収集し、⽀援者と共有すること
が必要です。そのうえで、想定されるリスク、対応策な
どを本⼈、家族、⽀援者と共有し備えることが児と家族
の暮らしを守る⼀助となります（スライド 14）。 

 
スライド 14 

 
引用文献 

⼤阪府障がい者⾃⽴⽀援協議会 ケアマネジメント推
進部会. (2022 年２⽉１⽇). アセスメント 36
⾴ 【障がい児⽤】訪問票（⼀次アセスメント
票） . 参照先: ⼤阪府相談⽀援ハンドブック（障
害者編） : 
https://www.pref.osaka.lg.jp/attach/6430/0012
3736/2asessment.pdf 
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各 論 ３ ． ICF 【 Ⅰ 身 体 機 能 と 構 造 -1 】       

児の口腔内を整える 
ここでは医療的ケア児の「⼝腔内を整える」をテーマに、
必要な項⽬について学んでいきます。 

１．歯科医師が医療的ケア児への診療を行う意義 

 児の⼝腔内で特に注意すべきは、嚥下障害があるため
経⼝摂取を⾏っていない場合です。「⼝から⾷べていな
くても⻭を磨く必要があるのか？」と思うかもしれませ
んが、むしろ、経⼝摂取を⾏っていない場合こそ⼝腔ケ
アは⼤切なのです。⼝の中には無数の細菌が⽣息してい
るため、⼝腔ケアを⾏わないと⼝腔内は汚染されていき
ます。経⼝摂取を⾏っていないと、⻭⽯がつきやすくな
ることも知られています（スライド１）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 経⼝摂取の機会がないと、唇を閉じて⾷べ物をとらえ、
⻭を使って咀嚼し、⾆で⾷べ物を咽頭に運ぶという⼝腔
の機能が⼗分に果たされません。また、⼝を動かすこと
で得られる⼝腔内の汚れをきれいにする⼒（⾃浄作⽤）
も低下します。重度の嚥下障害の場合には、嚥下されな
い唾液が⼝腔内に停滞し、⾃分の唾液による⾃浄作⽤も
働きにくくなり、⼝腔内の細菌数が増加してしまいます。 
嚥下障害のある医ケア児では、細菌を多く含んだ唾液を
誤嚥することで誤嚥性肺炎を引き起こす可能性があり
ます。肺炎を予防するためにも、⼝腔ケアは⾮常に⼤切
です。定期的に専⾨的な⼝腔ケアを受けるとよいでしょ
う。 
 経⼝摂取を⾏っている場合には、う蝕（むし⻭）に注

意が必要です。う蝕の治療（注⽔下で⻭を削ってつめも
のを充填する）は医ケア児にとって⾮常に負担の⼤きな
処置なので、そのような治療が必要にならないよう予防
することが何より重要です。⻭のはえかわりの時期にも
注意が必要です。また、嚥下障害のある医ケア児では、
気づかないうちに脱落した乳⻭を誤嚥してしまうとい
う危険性があります。定期的に⻭科医師の診察を受け、
抜けそうな⻭がないかどうか確認してもらう必要があ
ります。 
 このように、⼝腔内の問題が重症化しないよう、でき
るだけ早い時期から、継続的に⼝腔管理を受けることが
⼤切であり、⻭科受診が必要となります。 

２．コーディネーターの役割 

 ⼭⽥らの研究では、在宅障害児は「⼝腔ケア」「摂⾷
機能療法」「⻭科治療」に対するニーズがあること、医
療機関と診療所の⻭科医師連携や⻭科医師と訪問看護
師との連携体制の構築が⼤きな課題であることが⽰唆
されています [⼭⽥裕之他, 2019, ページ: 221]。 
 ⼝腔内の現状や問題点をアセスメントし対応する役
割は、医療職（⻭科医師、⻭科衛⽣⼠、保健師、訪問看
護師など）の役割です。⼝腔内の健康に対するコーディ
ネーターに期待される役割は、児の⼝腔内を取り巻く⽀
援者の連携を促進することにあります。 
 多くの医療的ケア児は、⻭科医院へ出向いて治療を受
けることが困難な状態、つまり通院困難な状態です。そ
のため訪問⻭科の導⼊が必要となりますが、全国的に障
害児への訪問診療を⾏っている⻭科医院は⾮常に限ら
れており、まずは地域で対応してもらえる⻭科医院を発
掘する必要があります。 

３．医療的ケア児等に対応可能な訪問歯科医の現状とそ

の見つけ方 

 ⻭科受診に関して医療的ケア児等コーディネーター
（以下：コーディネーター）に期待することは保健師や
訪問看護師と連携し、まず本⼈・家族に「⻭科検診の必
要性」を説明することです。 

訪問⻭科診療（⼩児在宅⻭科医療）は、通院困難かつ
⻭科検診を受けることが困難な医ケア児者が、早期から
継続して⻭科検診や診療を受けるために有効な⼿段で
す。また通学が可能な児の場合、⼩中⾼等学校内で⻭科
検診が⾏われ、治療が必要な場合⻭科受診となりますが、

スライド １ 

⾚い部分が⻭⾁の
炎症 

⻭⽯沈着 
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未就学児や 18 歳以上の⾼校を卒業した重度の医療的ケ
ア者は、⾃宅で検診を受ける機会が必要となります。つ
まり⽣涯を通じて、⼝腔、⻭の健康を維持するためには、
⻭科受診が必要であり、重症度や医療依存度が⾼い児者
ほど訪問⻭科診療が必要になります（⻭科検診は予防⻭
科ともいわれ、2020 年 4 ⽉の診療報酬改定によって、
予防のための⻭科治療も⼀部保険が適⽤となり、費⽤⾯
でも取り組みやすくなっています）。 

⼩児在宅⻭科医療の普及と連携ネットワーク活動は
各地域で少しずつ⾏われているものの、地域差が⼤きく、
全国的にはまだ⼗分に普及していません。そこでコーデ
ィネーターには、医ケア児の訪問⻭科診療を⾏う⻭科医
師を保健師や訪問看護師と連携しながら発掘し、個別⽀
援を通して、地域における⻭科診療体制づくりに貢献す
ることが期待されています（スライド２）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 ⼩児在宅⻭科医療はまだ発展途上で、地域⻭科診療所
の⻭科医師の多くは医療的ケア児の⾃宅を訪問したこ
とがありません。 
 地域で診療可能な⻭科医師の⾒つけ⽅として、当該地
域で活動している保健師や学校関係者から、⻭科検診を
担当している⻭科医師について情報を得るとよいです。
なぜなら、検診を担当している⻭科医師であれば、児へ
の対応には慣れていると思われます。対応経験のある医
師へ保健師や学校関係者からつないでもらうことで、コ
ーディネーターと⻭科医師の関係性を紡ぐことが可能
となります。 
 また、少⼦⾼齢化に伴い、⾼齢者の訪問⻭科医療を⾏
っている⻭科診療所は増加傾向にあります。「訪問」の

経験を積んでいる⻭科医師は、在宅患者の受け⼊れもし
やすく、⼩児への対応も可能な場合もあるため、⼩児在
宅⻭科医療への参画が期待されます。 
 いずれにしても、コーディネーターは保健師や訪問看
護師、場合によっては⾔語聴覚⼠から情報を得たり、⻭
科医師と看護職（保健師・看護師など）をつなぎ、児の
⼝腔内の健康の維持に役割を果たすことが期待されて
います。 

４．訪問歯科への情報提供 

 病院⻭科が⼊院中に関わっていた場合、コーディネー
ターは保健師や訪問看護師と連携し、病院⻭科を通じて
⼝腔内の情報提供が可能であることを訪問⻭科医師に
伝えます。 
 ⻭科受診の既往がない医療的ケア児の場合は、⽇常で
⼝腔ケアに関わっていることが多い訪問看護師から情
報を得ます。訪問看護師が訪問するタイミングに合わせ
て、⻭科医師も訪問することで、現在の⼝腔内の状態、
全⾝の状態、問題点、家族の希望などを共有することが
できます。 

５．訪問歯科診療でできること 

 医療的ケア児に対する訪問⻭科診療の役割は、⼝腔内
環境を悪化させないように早期から継続的な⼝腔管理
を⾏うことであり、在宅での診療内容は主に「⼝腔内の
チェック（萌出⻭の状態、乳⻭の動揺、⻭⽯沈着、齲⻭
の有無）」と「⼝腔ケア」になります。また乳⻭の動揺
や齲⻭、⻭⾁炎による痛みを感じている場合もあり、治
療にて痛みを改善することも可能です。 
 ⾝体的に負担の⼤きな⻭科治療は全⾝状態悪化のリ
スクにつながるため、在宅で対応できる治療は、無理の
ない範囲に限られます。在宅で対応できない治療が必要
な場合には、後⽅⽀援病院⻭科に依頼し、外来や⼊院下
で治療を受けるようにします（スライド３）。 
 ⻭⽯除去や乳⻭の抜⻭は医ケア児に対して⽐較的頻
度の多い処置ですが、在宅で実施可能な場合と、病院に
依頼すべき場合とがあります。訪問先という設備の整っ
ていない環境では「積極的な⻭科治療」を推奨しません
が、在宅でどこまでの治療を実施できるかは医療機関の
体制や患児の状態によっても異なるため、確認が必要で
す。 
 

スライド ２ 
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 摂⾷嚥下障害への対応が可能な医療機関の場合、在宅
で摂⾷指導を⾏うことができます。摂⾷嚥下機能を獲得
し、少量であったとしても経⼝摂取が可能になれば、患
児と家族の QOL は向上します。本格的な経⼝摂取が難
しいケースでも、味覚の刺激により唾液嚥下を促す訓練
（味覚刺激）が実施できる場合や、⼝腔周囲のマッサー
ジ（筋訓練）によって筋⾁の拘縮を予防したり、⼝の動
きを引き出したりすることができる場合があります。こ
のように、訪問⻭科診療では、むし⻭や⻭周病といった
⻭科疾患の予防だけでなく、⼝腔機能の獲得を⽀援する
ことが可能であるため、早期からの介⼊が必要なのです。 
 ⼝腔ケアや摂⾷といった、毎⽇の⽣活に密接に関わる
領域に対して在宅という⽣活環境で対応ができること
は、外来診療とは異なる訪問⻭科診療の利点といえるで
しょう。 
 
 

引⽤⽂献 
⼭⽥裕之他. (2019). 重症⼼⾝障害児における在宅⻭科

医療の現状ー訪問看護ステーションに対するア
ンケート結果ー. 障害者⻭科 40. 

 
＜参考⽂献＞ 
1）厚⽣労働省：中央社会保険医療協議会 総会（第 368

回）資料・総-2「横断的事項（その 4）−医療従事者の
働き⽅、病床数の取扱い、地域の実情を踏まえた対応−」，
p.92，2017 年 11 ⽉ 10 ⽇. 
2）⼩⽅清和，⽥村⽂誉，⼩坂美樹，横⼭雄⼠ 編：⼦ど
もの⻭科訪問診療，医⻭薬出版株式会社，p.128-131，
2019． 
  

スライド ３ 
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各 論 ４ ． ICF 【 Ⅰ 身 体 機 能 と 構 造 -2 】       

児の特徴を理解した発達支援の基本・生活体験と

遊び 
 

１．こどもの育ち（定型発達を知る） 

 医療的ケアが必要な児の⺟は、⽇々、こどもの命と向
き合う⽣活から、親として当たり前に感じられる⼦育て
の楽しさより、医療⼿技を⾏うことや精神的な緊張感の
ほうが勝ってしまい、⼦育てを楽しむゆとりがないこと
が多いです。このセクションではこどもの定型発達を知
り、そこから⺟とこどもの育ちについて共有できるポイ
ントを理解します。 
１） こどもの定型発達 

 “成⻑”として代表的なものは、量的測定が可能な⾝⻑
や体重です。⼀⽅、“発達”は、認知や知的発達の獲得や
情緒の幅の広がりなどです。まとめると「成⻑とは体が
育つこと」「発達とは⼼を中⼼として構造や機能が育つ
こと」になります。この“成⻑”と“発達”の違いをよく理
解し、伸びゆくこどもの姿を捉えられるようになる必要
があります（スライド 1）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

成⻑と発達は絶えず関連しながら進んでいきます。例
えば「⾸が座る」のは、体重が約 2 倍となる時期です。
⾸が座る以前、⾚ちゃんは体の向きを⾃分で変えること
ができるようになります。それに伴い、胴体の筋⾁が発
達し、頭部を⽀えらえるようになり、定頸につながりま
す。また体重が 3 倍になる 1 年後までには、活動するこ
とに伴い全⾝の筋⾁が発達し、座位がとれるようになっ

ていきます。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 乳児期の運動発達は、中枢神経系の成熟と関連性が深
く、⼀定の順序性と⽅向性があります。また、⼀気に伸
びる時期と、ゆっくり伸びていく時期があり、点ではな
く線でつながっています。さらに、ある器官や機能の発
達成⻑には“決定的に重要な時期”があり、それを「臨界
期」（critical period)と呼びます。（スライド３） 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 運動機能発達は、5 つの傾向が連続的に進んでいきま
す。第 1 の傾向は、筋コントロールと協応性が頭部から
⾜部に順に流れることです。歩くことはできなくてもお
座りして視線の位置を変えることができます。第 2 の傾
向は、ごろごろ転がって粗⼤に動いていたところ、偶然
⼿に引っかかった物を握って投げるなどのあそびが始
まります。第 3 の傾向は、おもちゃを扱うときに最初は
ぶんぶん振り回すだけで肩と肘と⼿⾸が⼀緒に動くの
ですが、徐々に肩を固定して肘より先の動きで⽬の前で

スライド １ 

スライド ２ 

スライド ３ 
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あそぶことができます。第 4 の傾向は、両⼿を使ってあ
そぶうちに利き⼿・利き⾜ができてきます。第 5 の傾向
は、粗⼤で不器⽤な運動が次第に細かい分化した⽬的に
合った精確な運動になります。把持からつまむ動作へ変
化していくなど運動が質的変化を起こしていきます（ス
ライド４）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 ⽣後からおよそ 20 歳までの⾝体発達を考察する上で、
Scammon（1930）が作図した⾝体の 4 つの発育曲線パ
ターン（スキャモンの発達曲線）がイメージしやすいで
しょう。例えば、運動機能の発達は⽬に⾒えるので確認
しやすいのですが、⼀般的に⽬に⾒えないさまざまな臓
器も発達していきます。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 臓器の発達について特筆すべきことは、脳や脊髄とい
った神経系の発達は 0〜3 歳までに急激に発達し、4〜6
歳で成⼈の脳重量の 95％程度に達するといわれている
点です [内⼭聖監修, 2013, ページ: 15‐17]。脳神経は

発達過程において、必要な神経結合だけが強化され、脳
の神経回路を完成させていきます。その際、脳の育ちを
促す因⼦として感覚、味覚、⽣活リズムがあげられます
（スライド６）。脳の栄養となる感覚には、触覚・固有
受容覚・平衡感覚をつかさどる前庭覚・視覚・聴覚があ
ります。また味覚や⽣活リズム特に睡眠の質を発達させ
ることが重要です [美瑛町教育委員会, 2018]。 

 
 

また、こどもの育ちは親の育ちと連動性を持っていま
す。⾚ちゃんの⼤きな運動機能は、⾸がすわってから腰、
はいはい、つかまり⽴ち、最後は歩くというように、頭
（脳）に近い部分から徐々に⾜のほうへ、体の中⼼部か
ら末端へと進みます。そのため、定頸はこどもの運動発
達における第⼀歩で、発達を確認できるポイントになり
ます。このとき、こどもが⾃分から頭を上げたいと思う
ような親との関わり（名前を呼ばれる、声を掛けられる、
褒められる、好きなおもちゃを⾒せてもらえる等）があ
ることで、⾚ちゃんが笑顔で答え、その反応で親もこど
もに対しての愛情が深まるのです（スライド７）。 

スライド ４ スライド ６ [美瑛町教育委員会, 2018, ページ: ６] 

スライド ５ 
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スライド ７ 

さらに、発達⽀援には「キーエイジ」（発達の節⽬の
時期）が重要です。こどもの発達状態や、病気の有無な
どを⾒逃さないために市町村が実施する健診が、キーエ
イジに当たることが多いでしょう。キーエイジは、まず
1 か⽉では⽣まれてからの適応状態の確認、3〜4 か⽉
は定頸の状態の確認、6〜7 か⽉では座位が取れている
か？⼿の動きはどうか？などを⾒ます。 
 早産で⽣まれたこどもは修正⽉齢が発達の確認のタ
イミングとなります。保健師は新⽣児訪問などで関わる
ことが多く、この⾒⽴てを得意とします（スライド 8）。 
このような発達を評価する視点をコーディネーターが
持ち合わせていないこともあるでしょう。その際は、保
健師や発達⼼理⼠などに児の発達について、意⾒を求め
てみるとよいでしょう。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

医ケア児も、特徴に応じた発達⽀援を受けることで、
発達をしていきます。脳原性疾患の児は環境の適応にと

ても時間を要す場合もありますが、根気強く⽀援を継続
することが肝要です。スライド 9 に医療的ケア児の特徴
を考慮した定型発達を確認する要点について、⽣後満 1
か⽉、4 か⽉と⽉齢に応じたチェックポイントとしてま
とめましたので参考にしてください。 

 

 
スライド 9 ［美瑛町教育委員会,2018］ 

 
２） こどもの育ちと原始反射 

 原始反射は、もともと⽣まれたときから、⾃分の⾝を
守り、⽣き抜くために必要な⼈間が備え持っている反射
のことです。成⻑とともに、より⾼次の機能に置き換え
られ、統合されていきます。この発達過程をたどるため
には、こどもの脳の発達を促す姿勢体験や感覚⼊⼒が重
要になります。児の発達の状況を知るためには、脳と⾝
体のつながりを確認することが必要です。第⼀歩として、
コーディネーターは、保護者の了解を得て、児を抱っこ
してみましょう。その際、抱きにくさや触れることによ
る児の⾝体の緊張等をコーディネーター⾃⾝が直に感
じることが⼤切です。また抱っこは、こどもに安⼼感を
与えるとともに、感覚⼊⼒やポジショニング、愛着形成
にも関係します。保護者に抱っこの仕⽅を教えてもらう
ことで保護者とのラポール形成にもつながります。この
ような原始反射のアセスメントはリハビリテーション
職である理学療法⼠や作業療法⼠などが得意とていま
すので、意⾒を求めてみるとよいでしょう。 
３） 感覚と発達の関係 

 ⼈間は⽇常⽣活の中で多くの感覚を使いながら、周り
で起こっていることや⾃分の⾝体の状況を学んでいき

スライド ８ [田村正徳, 2019, ページ: 40-41] 
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ます。こどもたちが⾃分にある感覚を⼿がかりに物事の
判断ができるようになる過程を、このセクションでは学
んでいきます。医療的ケア児 

こどもが外界を知り、⾃分と⼈や物の関係性を知る最
初のきっかけは、さまざまな感覚⼊⼒です。⺟の胸に抱
かれて柔らかく、温かい感覚を知ったり、名前を呼ばれ
ていることに気がついたり、授乳の際に⺟と⽬があった
り、抱き上げられる感覚を知ったりと、⽇々の⽣活の中
は多くの感覚⼊⼒の機会であふれています。 

スライド 10 にあるように、こどもが感覚を通して外
界へ向かうことが⾃分を知り、⾃分以外の存在を感じる
ことにつながることが発達の基盤となります。 

 
スライド 10 [池畑美恵子, 2021, ページ: 32] 

こどもは、さまざまな感覚を、最初はばらばらに感じ
ているのですが、やがて、感覚同⼠がつながりを持ち、
変わりゆく環境に⾝体を適応させていき、次の成⻑につ
なげていきます。この流れは「感覚統合」と呼ばれてい
ます。〈スライド 11〉感覚統合は、スライド 10 に提⽰
した初期感覚の世界の 3 つの要素が連動した状態とも
⾔えます。 

 
スライド 11 

 ⼈には⼤きく分けて 8 つの感覚があり、それぞれが総
合性を持っています。これらの感覚体験が認知理解⼒を
育みます。例えば、⽬で⾒て（視覚）、声を聞いて（聴
覚）、親と他⼈を区別できるようになります。またはお
なかが空く（内臓覚）と泣いて教えるなどです（スライ
ド 12） 

 
スライド 12 

 感覚統合のイメージはスライド 13 に提⽰しました。
感覚統合は、⽇常⽣活での体験を通して、ひとつひとつ
感覚体験が積み重なり、新しい理解を増やしていく過程
ともいえます。感覚は脳の栄養素になり、ピラミッドの
ように積み上がって統合されていきます。この積み上げ
ていく⼒は、こどもに備わっている発達要求です。しか
し、医療的ケア児は、感覚が未発達であるため、刺激を
解釈できず、感覚が混乱してしまうこともあります。そ
のため、どのような体験を通して感覚⼊⼒を⽀援するか、
交通整理が必要です。このような専⾨的な⽀援は、発達
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⽀援センターや児童発達⽀援事業所に所属している保
育⼠やリハビリテーション職に助⾔を求め、発達⽀援の
道筋を描いていくとよいです。 

 
スライド 13 [小林明美他, 2014] 

 

（１）触覚 

 触覚は、⼈の⾝体の中で最⼤⾯積を持つ臓器である⽪
膚に存在する受容器で感じ、触れた感覚、痛みの感覚、
温度感覚等が挙げられます。 
 こどもたちは、⺟に抱かれたとき、ベッドで眠るとき、
⼊浴するときなど、さまざまな⽪膚感覚を⼊⼒します。
そして、このときの触覚はさらに 2 つに⼤別されます。 
 1 つ⽬は「原始系」と呼ばれる感覚で、これは⼈が何
らかの⾃分にとって不快に感じる感覚について防衛的
に働く感覚です。例えば、落ちていたブロックを踏んで
しまい、その痛みが⾃分にとって有害（痛み）として判
断すると、さっと⾜を曲げて逃げるような⼊⼒感覚です。 
 2 つ⽬の感覚は「識別系」と⾔われ、触れることでそ
れがどんなものかを理解するイメージの感覚です。⽬を
つぶって触れてもそれが時計なのかペンなのかなど、⼤
きさや素材の違いを弁別できます（スライド 14）。 

 
スライド 14 

 ⼈は成⻑の中でこの原始系と識別系の触覚をバラン
スよく働かせ、⾝のまわりの危険を避けながら、新しい
世界を知っていきます。例えばこどもの⾝体に触れると
き指でつまむような触れ⽅をする⼈はいないでしょう。
⼀点に圧がかかる触れ⽅は、不安につながりやすいこと
を知っているからです。その反⾯、⼿の平全体、腕全体
で⾝体を⽀えることによって⾯で⽀えることができ、こ
どもにとって安⼼感につながる触れ⽅になることを知
っています。 
 この触覚に異常があると、「触覚防衛反応」が起こっ
てしまいます。これは原始系が顕著に働き、触れるもの
すべてが「怖い」ものになっている状態のことを指しま
す。特に医ケア児は、⽣まれたときから、触れられる感
覚として治療的要素が多く、⺟の乳⾸を⾃分で探すよう
な識別系より、痛みや苦しさを感じることが多くなって
しまうため、防衛反応が強くなりがちです。痛みや苦し
さに対する反応として筋緊張が⾼まり、安楽な呼吸と姿
勢を阻害してしまうことがあるため、安⼼できて⼼地よ
い感覚⼊⼒とは何かを考えながら、その経験を積む必要
のある時期として捉える必要があります（スライド 15）。 
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スライド 15 

（２）固有受容覚 

 固有受容覚は、筋⾁がどのくらい⼒を出していて、関
節がどのようなスピードで動いているのか、どれくらい
関節が曲がっているのかがわかる感覚です。例えば、⽬
を閉じて他者に上肢の関節を曲げてもらい、その反対側
の上肢でその同じポーズを取ろうとするときに⽬を閉
じたままでも同じ格好ができます。それは、固有受容覚
が働いていて、関節の⾓度等を脳に伝えているためです。
医ケア児にとっての固有受容覚は、覚醒レベルに⼤きく
関与します。さまざまな医療デバイスが付いている児は、
臥位でいることが多く、限られた姿勢のため、動くこと
や⾒えるものも限られてしまいます。⾃分の⾝体を⾒る
機会もないため、⾃分の⾝体がどうなっているのか知る
こともできません。 
 まずは寝たきりから姿勢を変えて、⾝体を起こし座位
を⽀援する、この⽀援が固有受容覚を育てる第⼀歩とな
ります。起きることで⾃分の⾝体を認識し、意図的な動
きが可能になってくることで覚醒レベルが上がってい
きます。⽇中は起きて⾝体を使ってあそぶことで、おも
ちゃを持って重さを感じるなど固有受容覚を育てるこ
とにつながります。起きてあそぶことが、児⾃⾝が体を
使う感覚をかじることにつながります（スライド 16）。 

 
スライド 16 

（３）前庭覚 

 前庭覚は主に⾝体のバランスを保つ平衡感覚をつか
さどっていて、視覚や聴覚と深い結びつきがあります。
こどもが⺟の姿を⽬で追う発達の先には、眼球の動きの
次に頭の動きが出ます。重い頭を動かすことで、⾃分の
⾝体のバランスが崩れないよう調整します。また、名前
を呼ばれると、その⾳声に⽿を傾け、⾃分の⾝体の⽅向
を変えてバランスが崩れないように移動を始めます。 
このような⾝体のバランス調整に働く感覚が前庭覚で
す。 
 医療的ケア児は、さまざまな医療デバイスを必要とす
ることが多いのですが、そのデバイスの取り扱いが複雑
なことが多く、機器の扱いが命に直結するため、姿勢を
変えることにも苦労をします。そのような中で、こども
たちの活動は無意識下に安定を求め、姿勢のバリエーシ
ョンが制限されがちです。 
 定型発達の乳幼児の場合、親の抱っこやあそびの中で、
⾝体が持ちあがる重⼒変化や揺れの感覚を体験し 
ます。前庭覚で感じる刺激は、こどもにとっては楽しむ
感覚であり、⼩さいころからこのような感覚を体験する
ことで、⾃分⾃⾝の体がどのような⽅向を向いているの
か？ どのように動いているのか？ を知っていくこ
とができます。医療的ケアがあり、このような機会が少
ないと、重⼒に抗することが不安になり、怖くて泣き続
けるなど情緒的にも不安定で落ち着かなくなることが
あります（スライド 17） 
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スライド 17 

（４）感覚を育み、認知機能の発達へ 

 このように、こどもはさまざまな感覚を体験すること
で発達が促されていきます。しかし、医ケア児は、命を
つなぐための医療器具や医療処置の多さから、乳幼児期
に体験できる、快刺激を得る機会が少なくなりがちです。 
苦痛を多く経験しており、刺激対する反応が「過敏」「低
反応」として表出されることが多々あります（スライド
18）。過敏、低反応は外⾒的には質の異なる反応に⾒え
ますが、児にとっては混乱していることを表出している
とも⾔えます。 

 
スライド 18 

 医療的ケア児の特徴をふまえ、感覚統合に対するコー
ディネーターのアプローチの要点を提⽰しました（スラ
イド 19）。まず児の感覚の発達を促し、乳幼児期から児
が快の感覚を感じることができる機会の創出を図りま
す。またさまざまな姿勢の獲得を促しましょう。特に座
位は、重⼒に抗する姿勢となります。そして⾃分の⾝体
に⾃分で触れるようなあそびができるよう、養育者や⽀

援者に働きかけていくことが期待されています。 

 
スライド 19 

（５）感覚の発達を促す具体策 

通常、発達初期にあるこどもの刺激受容は、揺れ（前
庭覚）や関節への刺激（固有感覚）、触覚からの刺激が
最も受容しやすいといわれています（スライド 20）。肢
体不⾃由児の場合、視覚や聴覚刺激の⽅が反応を得やす
いようですが、初期感覚の受容を⾼めることでより意図
的な⽬の使い⽅が育ちます [池畑美恵⼦, 2021, ページ: 
34]。 

また「発達障害があるこどもが最も⾃覚しにくい」と
⾔われている感覚が、触覚・前庭覚・固有受容覚です。
まずは⼀番得られやすい「触れる＝触覚」の充⾜をさせ
るために積極的にこどもに優しく触れ、⼼地よさを感じ
る時間を増やしていく中で、抱き上げたり、揺らしたり
することで、親⼦で楽しく過ごしながら感覚充⾜と共に
愛着関係を構築していきます。 

 
スライド 20 [池畑美恵子, 2021, ページ: 34] 
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 感覚については過敏過ぎても、低反応（鈍⿇）であっ
ても⽣きにくさにつながります。触れられることに過敏
があると、⼈との愛着形成が難しくなります。また、低
反応な状況が続くと常に刺激を求めるようになります。
⾃分の⾝体で感じる感覚を頼りに、上⼿に失敗を繰り返
しながら、頭の中で感覚の混乱が起きないように感覚の
交通整理をする経験が⾃分の⾝体を知ることとなりま
す。 
 知覚は感覚に意味づけを⾏う過程です。知覚の最終到
達点は「熱い」「重い」「固い」といった“理解”と考える
とわかりやすいでしょう。それをもとに、⼈間は「熱い
のはなぜか？」「重いから⼿を離そう」「固いから良い材
料になる」とさらに解釈を進めていきます。外界にある
対象を知覚した上で、それが何なのかを判断したり、解
釈したりする過程を“認知”と呼び、知覚よりさらに⾼次
の機能と⾔えます。 
 医ケア児がこれらの感覚を体験するには、第⼀に苦痛
の軽減から始めることが重要です。楽に呼吸をする、楽
に座る、楽に⾒ること、聞くことができるための姿勢な
どの⼯夫などから始めていくとよいでしょう（スライド
21）。 

 
スライド 21 

４）感覚の統合を促進する遊び 

 こどもの発達にとってさまざまな感覚⼊⼒が必要な
ことは前述しましたが、実際にその体験を増やすための
⼿段について考えます。⼤切なポイントはこどもの発達
を促す⽬的が⽀援者側のみの⽬的になっていないか？ 
ということを考えることであり、常にこども⾃⾝とその
⽬的が共有され、こどもが能動的に⾏えているか？  

を考えることです。 
 こどもは楽しく⼼地よいことが好きです。そして、あ
そびにはこどもが好むさまざまな感覚が含まれており、
触覚や固有受容覚、前庭覚への刺激の要素が豊富なもの
が多いのです。先に提⽰した通り、3 歳未満の乳幼児期
の感覚⼊⼒は重要であり、年齢に合ったあそびを通して、
その年齢で処理することが可能な過不⾜ない感覚情報
に触れる機会を⽀援者が作ることが必要です。また、こ
ども⾃⾝が能動的に取り組んでチャレンジできる環境
を保障していく必要もあります。 

発達⽀援は、訓練と⾔われていますが、訓練とは「⼀
定の⽬標に到達させるための実践的教育活動」を指しま
す（広辞苑）。こどもにとって訓練とは、「⼀定の⽬標に
到達するため、遊びを通して教育活動を⾏うこと」と⾔
えるのではないでしょうか（スライド 22）。 

 
スライド 22 [小林明美他, 2014] 

 こどもの育ちに⼤切なあそびをつくっていくのは、児
童発達⽀援の保育⼠やリハビリ職が得意とする部分で
す。具体的には「熱い冷たい」「固い柔らかい」を児が
感じることができるよう触覚に働きかけたり、「重⼒を
感じる」「体の傾きを感じる」遊びを通して前庭覚を刺
激するような遊びを取り⼊れることも効果的です。また、
「筋⾁や関節の動きを感じる」「⼿⾜の位置や体の動き
を感じる」遊び固有覚を刺激します（スライド 23）。 
 このような遊びを通して発達⽀援を医療的ケア児へ
⾏う際、⾻折や脱⾅などの可能性もあります。危険だか
らと遊ぶことを怖がるのではなく、医療職と連携し、児
にとって安全な環境を作っていくことができるよう、担
当者会議で、遊びの際の留意点を共有する必要がありま
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す。医療安全については、各論を参照ください。 

 
スライド 23 
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各論５． ICF【Ⅱ活動、参加を育む-1】．医療

的ケア児のコミュニケーションを支援する～テ

クノロジーも活用した方法～ 
１．障害者基本法における意思疎通に困難を抱える人へ

の支援 

 障害者基本法は、障害者施策の基本的事項を定めるた
め⽴法され、障害者の⾃⽴及び社会参加の⽀援のための
施策を総合的かつ、計画的に推進することを⽬的として
います。障害者基本法の基本的施策の⼀つとして、「情
報を利⽤」、「意思表⽰」を主たる⽬的とした「情報の利
⽤におけるバリアフリー化」が定められ、2011 年（平
成 23 年）、障害者基本法の改正時に情報利⽤におけるバ
リアフリー化の⽬的に「情報の取得」「他⼈との意思疎
通」が追加されました（スライド１） [共⽣社会⽣活統
括官 障害者施策, 2022]。 

 
スライド1   
 また、障害者基本法では、障害者の⾃⽴及び社会参加
の⽀援等のための施策の総合的かつ計画的な推進を図
るため、障害者基本計画を策定することが定められてい
ます。2013 年（平成 25 年）、第３次障害者基本計画は、
政府が講ずる障害者のための施策の最も基本的な計画
として位置づけられており、同計画の「基本的な考え⽅」
の各分野に共通する「横断的視点」の⼀つとして「アク
セシビリティの向上」が挙げられ、ソフト、ハード両⾯
にわたる社会のバリアフリー化を推進し、アクセシビリ
ティの向上を図ることが⾔及されました（スライド２）。
こ こ で い う ア ク セ シ ビ リ テ ィ と は 、 英 語 で は
“Accessibility”で、「近づきやすさ」、「利⽤のしやすさ」、
「便利であること」などと訳され、⼀般的には、「利⽤

者が機器・サービスを円滑に利⽤できること」という場
合に使われる⽤語です。 
 また、第 3 次計画では、すべての障害者は意思疎通の
ための選択の機会の確保が明記されました。これにより、
意思疎通に困難を抱える⼈々の⾃⽴と社会参加を⽀援
するための情報アクセシビリティの環境整備が進
められAAC（Augmentative and Alternative Communic
ation）話す、聞く、読む、書く、⾝振り、⼿振りなどの
コミュニケーションに障害をもつ⼈の残存能⼒に応じ
て意思を伝える⽅法への関⼼が⾼まりました。 

 
スライド2  
 想定される意思疎通⽀援の対象者の障害種別をスラ
イド 3 に提⽰しました。 

 
スライド3  [佐藤洋⼦, 2017, ページ: 504‐507] 

２．意思疎通が困難な人への支援、基本的な考え方 

⼈は⼈の中で成⻑していきます。また、⼈の⼈⽣は周
囲との関係の中で培われ、その根幹には⼈とのコミュニ
ケーション、情報のやり取りが存在しています。 
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この情報のやり取り(コミュニケーション)は、⽇常⽣
活を営む上でも⽋かすことのできないものです。コミュ
ニケーションの可否が、⽣活の質を⼤きく左右するとも
⾔えるでしょう。 

⽣後間もない乳児は、泣くことで⾃⾝の意思を伝え、
周囲との関係性を作っていきます。つまり、コミュニケ
ーションは、本⼈⾃⾝の意思を伝える、表出するところ
から始まります。 

重度の障害があり、家族をはじめ周囲の⼈との会話や、
⾃分⾃⾝の意思を表出することが難しい場合でも、意思
表⽰やコミュニケーションを可能にする⼿段を考えな
ければなりません。最近では、スライド 3 に提⽰した病
気や事故、あるいは先天性の障害が原因で、⾒る・聴く・
話す・読む・書くなどのコミュニケーションが制限され
ている場合に、コミュニケーション⽀援のための道具や
機器を活⽤することができるようになりました。 

医療的ケア児の場合、医療的ケアにどうしても関⼼が
寄せられてしまいますが、児のコミュニケーション能⼒
を⾼めるためには、早期からの取り組みが必要となりま
す。また、重度の⾝体障害のある児や重症⼼⾝障害児に
も、汎⽤品や購⼊補助制度を利⽤した、テクノロジー機
器の活⽤でコミュニケーションを図ることが可能です。
その際、意思表⽰のサインがわからず、こちらの働きか
けに対する本⼈の反応が乏しい場合でも、「本⼈はわか
っている」という前向きな姿勢でかかわることが⼤切で
す。 

３．児の状態に応じたコミュニケーションの方法 

 本稿では、発語が困難な状態にある児を対象とした
コミュニケーション⽀援の⽅法について述べます。発
語が困難な状態にある児は、「認知機能が⽐較保たれて
いる状態にある児」と「認知機能が⽐較的低い状態に
ある児」に⼤別されます。まず、コーディネーター
は、児の特徴に応じたコミュニケーション⽀援へつな
げるため、児の認知機能の状態について、アセスメン
トします。 

「認知機能が⽐較的保たれている児」は、⾔語的な
コミュニケーションをはじめ、児の状態に応じた意思
の表出⽅法が選択できます。「認知機能が⽐較的低い状
態ある児」や「相当に認知機能が低いと判断された
児」の場合⾔語的なコミュニケーションや本⼈の意思

の表出は困難なことが多く、⾮⾔語的コミュニケーシ
ョンの⽅法や本⼈特有の意思表明のサインを探すこと
が肝要です。中には、本⼈からの明確な意思表出がな
くても、⼼拍や体温をはじめ呼吸回数の増加など、い
わゆるバイタルサインの変調を通して意思を表出する
児もいます。また、スキンシップから⾃分に触れた⼈
を判断している児もいます。このような児特有の表現
⽅法やコミュニケーションの媒介となる要因を⾒逃さ
ないよう、家族や⽀援者から本⼈とのコミュニケーシ
ョンの⽅法や意思表出の⽅法について情報を収集しま
しょう。 

４．コミュニケーション支援：基本的な考え方 

１）主観・客観的なコミュニケーションの方法 

スライド４にあるように、コミュニケーションの⽅法
は主観的と客観的な⽅法に分類できます。主観的な⽅法
としては、児の⾝体を活⽤した⽅法となります。客観的
な⽅法は、道具を活⽤した⽅法であり、児の意思が第三
者に伝わりやすいと⾔えます。 

⼀般的に、医療的ケア児のコミュニケーションは、指
⽂字や握り返し等が活⽤されていることが多く、親や⾝
近な⼈のみが理解できる⽅法になりがちで、主観的な⽅
法が主流といえます。 

 
スライド4  

主観的・客観的なコミュニケーションについて、ひと
⼝にコミュニケーションと⾔っても、その⼿段としては
⾊々な⽅法が考えられます。そして、これらのコミュニ
ケーション⼿段の中から⼀つの⼿段を⽤いるのではな
く、成⻑に応じて段階的に複数の⼿段を児が活⽤できる
よう⽀援していきます。その際、コーディネーターは、
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児の認知機能の状態や保護者および⽀援者の意⾒も考
慮し、活⽤するコミュニケーションの⼿段の組み合わせ
を検討していくことが必要です。つまり、将来的に児が
複数のコミュニケーションの⽅法を習得できるよう、変
化させていく必要があることを忘れてはなりません。ま
た、第三者がわかりやすい⽅法をひとつ以上は獲得した
ほうがいいでしょう。このような⽀援が、児のコミュニ
ケーションを豊かにしていくことにつながります。 
２）本人の意思の見つけ方 

医療的ケア児、特に重症⼼⾝障害児者にかかわると、
「重度⼼⾝障害者には明確な意思がないように思える。
どのように本⼈の意思を確認していいのかわからない」
といった相談を受けることがあります。しかし、本⼈の
様⼦をしっかり観察すると、そうではないことがわかり
ます。児の⽬の動き・息づかいなどからも、本⼈の意思
があることを⽀援者が感じ取ることがあります。また、
視線⼊⼒装置を使うと、写真や動画を認識していること
が客観的にわかることもあります [允宣他, 2011, ペー
ジ: 118]。保護者が、児の反応に気が付いていないこと
もあります。コーディネーターは、保護者や⽀援者と本
⼈の意思の表出⽅法についてサービス担当者会議など
で情報を共有し、「伝えたい」という児の思いが強くな
るよう関わっていくことが期待されます。（スライド５） 

 
スライド5  

３）コミュニケーション支援の 3つの視点 

スライド６に提⽰したように、コミュニケーションを
考える上で、成⻑に合わせて⼤きく３つの視点が求めら
れます。⽀援者は、児の状態や成⻑に応じて、スライド
６の３つの視点を活⽤しながらかかわっていきます。 

 
スライド6  

５．支援機器の活用に必要な力の育み方 

コミュニケーション⽀援機器（以下、「⽀援装置」と
する）を使い始める前に、使うための基盤を作ることが
必要です。具体的には、「⾒る⼒」、「選ぶ⼒」、「できる
喜びを感じる」3 つの⼒を⽇常⽣活の中で育んでいきま
す（スライド７）。 

 
スライド7  

「⾒る⼒」や「選ぶ⼒」を育てるには、⽇常的に児の
視覚に働きかけ、⽇常のささやかなことを本⼈が選択す
る機会をつくることです。例えば、着替えの際、児に洋
服を複数⾒せ、着るものを選択することや週末に出かけ
る場所の写真を⾒せ、外出先を本⼈が選択するといった
ことです。このような働きかけは、医学的な根拠はなく、
児が⾒えているか否かを判断する必要はありません。ま
た、本の読み聞かせや紙芝居、テレビ映像などを⾒せ、
その内容について話しかけることも⼤切です。視覚的に
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刺激を与えやすいモノ（動き・光）を選ぶなど、⾊々と
試してみてください。 

1 歳ぐらいを⽬途に、⽣活の中で繰り返し選択する機
会を設けましょう。負担にならないように、まずは⼆択
から始めます。例えば、⾷事の場⾯で、「飲みたい？」
「⾷べたい？」と２つのものを⾒せて、視線を送った⽅
を選び、「『飲みたい』のね？」と確認して飲み物を与え
ます。あるいは、絵本を読むかテレビを⾒るかの選択で
も構いません。 

「できる・伝わる喜び」は、⾒る⼒と選ぶ⼒を育てる
過程の中で育むことができます。そのためには、選ぶ⼒
を育てる取り組みの中で、⼀度聞いた後に聞き返すこと
なく、視線を送ったものを選択して、【⾒る＝選択】と
いう因果関係を創りあげていくことが⼤切です。この⾏
為が、「対⼈関係の基盤」、すなわち「コミュニケーショ
ンの基盤」となっていきます（スライド８） 

 
スライド8  [池畑美恵⼦, 2021, ページ: 76] 
 児の意思表⽰への⽀援は、発達⽀援の⼀部であるとも
⾔えます。児に働きかける⽅法について先に述べました
が、児が⾏為の因果関係を理解する段階では、同じこと
を繰り返し⾏うことが必要となります。このような働き
かけは、児の「智恵」、「⾃⼰像」、「関係性・かかわり」
の発達のレベルをⅠ層からⅡ層へ引き上げていきます
（スライド９）。 

 
スライド9  [池畑美恵⼦, 2021, ページ: 78] 

児がパターンや因果関係を理解するまでの期間は、障
害の程度や個⼈の状況によって異なり、時間もかかり、
根気が必要です。可能なら短時間でも毎⽇取り組むこと
が理想ですが、飽きたら違う取り組みに変えたり、しば
らくは期間をあけたりして、無理せず対象児や保護者が
嫌にならない程度で継続しましょう。 

⽀援の⽅法は、保護者をはじめ医療・福祉職の多様な
視点で観察し、検討することで、より対象児に適した取
り組みが⾒つかります。この際、保護者や⽀援者の思い
込みを外し、⽬の前の児の反応と向き合うことが必要で
す。 

意味を理解するための取り組みは、まだ情報量が少な
く、それぞれ試⾏錯誤している状態です。そのため、⼿
順などのまとまったものは存在しません。取り組む⼈同
⼠のネットワークで情報交換しながら進める仕組みも
望まれます。それには、他者の取り組みを参考に、⾃分
の取り組みを発信していくことも必要です。 

そして、⽀援者が⽀援機器等を理解して使える段階に
なったら、⾊々な活⽤事例を参考に、対象児に適した実
⽣活でのコミュニケーションに活⽤しましょう。コミュ
ニケーションの質も量も広げられる可能性があります。
⾃分の取り組みや困りごとなどの情報を公開すること
で、ネットワークがさらに広がります。⽀援者は、この
ような繋がりが広がるように情報⼊⼿と情報公開のサ
ポートもできるとよいでしょう。（スライド 10） 
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スライド10  
 コーディネーターには、児のコミュニケーション⼒を
⾼める⽀援策や児の家庭内における役割について多職
種間で検討し、サービス等利⽤計画に盛り込んでいくこ
とが期待されます。今の家電製品の⼤半はリモコン仕様
ですので、スイッチに触れることができれば、児が家庭
内で役割を果たすことは可能です。そのようなささやか
な⽣活体験が、児や家族の成功体験となり、コミュニケ
ーションに対する動機づけとなっていきます（スライド
11）。 

 
スライド11  
６．重度の肢体不自由児への取り組み例（スライド 12） 

指先がほんの数ミリしか動かない⾝体状況でも、テク
ノロジーをうまく活⽤できれば、さまざまなことができ
るようになります。 

この児の例では、⼩学１年⽣から視線⼊⼒の練習をは
じめて、5 年⽣の今ではプログラミングまでこなせるよ
うになりました。趣味のお絵かきも上達して、視線⼊⼒

で書いた名刺を販売するにいたりました。 

 
スライド12  

７．コミュニケーション支援に使える制度（スライド 13） 
コミュニケーション⽀援は誰の仕事でもありません。

そのため、病院に⻑くいると医療的ケアだけのバランス
の悪い⽀援内容になりがちです。 

⽣活を充実させるにはコミュニケーション⽅法の確
⽴は必須です。積極的にセミナー等に参加してみましょ
う。また、著者も動画配信サービスで「重度障害児者の
『できる』を⽀援するための緊急セミナー」を開催しま
したので、ご覧ください。下記の URL にて重度障害児
者の「できる」を⽀援するための緊急セミナーを動画で
配信していますのでご覧ください。 
https://youtu.be/GZZ5-xZfzOs 

 
スライド13  

 
 

 

コミュニケーションは幼少期からの積み上げ
が重要 



68 
 

８．コミュニケーション支援機器の具体例（スライド 14） 
⽀援機器は多様です。⾮電⼦的な道具を含めれば、実

に多くの種類があります。ここでは、網羅的に紹介する
ことはできませんが、⼤別するとローテクなものとハイ
テクなものとなります。 

近年では、タブレットの登場により⼀部のローテクな
道具がアプリに代替されるようになってきました。さら
には、視線⼊⼒装置が安価になったことから、重度⼼⾝
障害児者にも適⽤されるようになってきました。 

 
スライド14  

はじめはローテクなものを活⽤し、あまり構えずに取
り組むことが重要です。また⼀緒に取り組む仲間を作る
ことが⼤事です。近くに仲間がいないのが普通ですから、
SNS で仲間を探してもいいでしょう。 

スライド 15 に提⽰した透明⽂字盤は、⼿軽ではある
ものの、発話者（障害当事者）と読取り者（⽀援者）の
練習が必要です。⽂字盤は⾃作することもできるので、
さまざまなシーンで活⽤できます。⽂字盤は、ローテク
の代表格といえます。最近では使⽤⽅法を説明した動画
もあります。まず使⽤している場⾯を視聴、もしくは⾒
学し、地道に練習しましょう。 

 
スライド15  

もう⼀つのローテク代表格は、シンボル（絵カード）
です（スライド 16）。シンボルは、⾃閉症児によく使わ
れる道具です。発話が困難な障害児にも便利に使えます。
⾃作が容易なのも⼤きな特徴です。 

 
スライド16  

市販のおもちゃを改造することも可能です。これには
やまねこ⼯作室 [やまねこ⼯作室, 2022]が参考になり
ます（スライド 17）。 
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スライド17  

ハイテクな⽀援機器を使い始める場合は、購⼊制度を
活⽤しましょう。ローテク、ハイテク問わず、⽀援機器
を使いこなすことができるまでは、地道に練習すること
が必要です（スライド 18）。 

 
スライド18  

スライド 19 に提⽰した⾳声出⼒会話補助装置は、近
年タブレットで代替されつつあります。 

 
スライド19  
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各 論 ６ ． ICF 【 Ⅱ 活 動 、 参 加 を 育 む -2 】     

教育からの支援 
 ここでは医療的ケア児の「教育からの⽀援」をテーマ
に必要な項⽬について学んでいきます。（スライド 1） 

１．特別支援教育 

 特別⽀援教育とは、障害のある⼦どもたちが⾃⽴し、
社会参加をするために必要な⼒を培うため、⼦ども⼀⼈
ひとりの教育的ニーズを把握し、その可能性を最⼤限に
伸ばし、⽣活や学習上の困難を改善または克服するため、
適切な指導及び必要な⽀援を⾏う教育のあり⽅を指し
ます。特別⽀援学校のみならず、幼稚園、⼩学校、中学
校、⾼等学校、中等教育学校の通常学級に在籍する障害
児を含めて、障害により特別な⽀援を必要とする⼦ども
たちが在籍する全ての学校において実施されます。 
 特別⽀援教育は、障害のある⼦どもたちへの教育にと
どまらず、多様な個⼈が能⼒を発揮しつつ、⾃⽴して共
に社会に参加し、⽀え合う「共⽣社会」の形成の基礎と
なるものであり、我が国の現在及び将来の社会にとって
重要な意味を持っています。障害児が在籍する幼稚園、
⼩学校、中学校、⾼等学校、中等教育学校では、通常学
級も含め、学校全体で特別⽀援教育が実施されており、
通常学級へ在籍している障害児に、障害を配慮し、指導
内容・⽅法を⼯夫した学習活動を⾏うとともに、⼩・中
学校には「特別⽀援学級」や「通級による指導」の制度
があります。 
 ⼀⽅、特別⽀援学校では、障害の程度が⽐較的重い⼦
どもを対象として、専⾨性の⾼い教育が⾏われており、
幼稚園から⾼等学校に相当する年齢段階の教育を、それ
ぞれ幼稚部・⼩学部・中学部・⾼等部で実施しています。 

２．障害のある子どもの就学先決定 

 障害のある⼦どもの就学先決定のモデルプロセスを
スライド 1 に⽰しました。就学先は、障害の状態、本⼈
の教育的ニーズ、本⼈・保護者の希望、教育学・医学・
⼼理学等の専⾨家の意⾒、学校や地域の状況等を踏まえ
て、総合的な判断により、市町村教育委員会が決定しま
す。 
 
 

 
スライド１  [⽂部科学省, 2019] 

就学先の決定は、就学する予定の学校においてどのよ
うな学習内容が設定され、どのような⽅法で教育や⽀援
が⾏われるのかなど、保護者にとっての最⼤の関⼼事項
の⼀つとなります。市町村教育委員会は、就学先の検討
にあたって、学校⾒学や体験⼊学の機会を活⽤した保護
者への情報提供や⾯談等を経て、教育上必要な⽀援内容
等の判断・調整を⾏う必要があります。その際、コーデ
ィネーターは本⼈や家族に伴⾛して、適切な就学先の決
定をサポートしましょう。 

３．特別支援学校における教育 

 特別⽀援学校は、視覚障害者、聴覚障害者、知的障害
者、肢体不⾃由者⼜は病弱者（⾝体虚弱者を含む）に対
して、幼稚園、⼩学校、中学校⼜は⾼等学校に準ずる教
育を実施するとともに、障害による学習上⼜は⽣活上の
困難を克服し⾃⽴を図るために必要な知識技能の習得
を⽬的に、都道府県または学校法⼈が設置することとな
っています。 
 また、特別⽀援学校における教育の対象となる具体的
な障害はスライド 2 のとおりです。 
 
 



71 
 

区分 障害の程度 

視覚 

障害者 

 

両眼の視力がおおむね 0.3 未満のも

の又は視力以外の視機能障害が高度

のもののうち、拡大鏡等の使用によ

っても通常の文字、図形等の視覚に

よる認識が不可能又は著しく困難な

程度のもの 

聴覚 

障害者 

 

両耳の聴力レベルがおおむね 60 デシ

ベル以上のもののうち、補聴器等の

使用によっても通常の話声を解する

ことが不可能又は著しく困難な程度

のもの 

知的 

障害者 

 

１ 知的発達の遅滞があり、他人と

の意思疎通が困難で日常生活を営む

のに頻繁に援助を必要とする程度の

もの 

２ 知的発達の遅滞の程度が前号に

掲げる程度に達しないもののうち、

社会生活への適応が著しく困難なも

の 

肢体不

自由者 

 

１ 肢体不自由の状態が補装具の使

用によっても歩行、筆記等日常生活

における基本的な動作が不可能又は

困難な程度のもの 

２ 肢体不自由の状態が前号に掲げ

る程度に達しないもののうち、常時

の医学的観察指導を必要とする程度

のもの 

病弱者 

 

１ 慢性の呼吸器疾患、腎臓疾患及

び神経疾患、悪性新生物その他の疾

患の状態が継続して医療又は生活規

制を必要とする程度のもの 

２ 身体虚弱の状態が継続して生活

規制を必要とする程度のもの 

スライド２  
４．学校における医療的ケアの状況 

 2019 年に⽂部科学省が実施した調査によると、幼稚
園、⼩・中・⾼等学校及び特別⽀援学校に在籍する医療
的ケア児の数は 9,845 ⼈で、少⼦化の時代にある中、医
療的ケア児は増加傾向にあります（スライド３、４）。 
 ⽇中の時間帯を過ごすことになる学校においては、学
校の設置者である教育委員会などが配置、派遣した看護
師等によって医療的ケアが⾏われており、また、医療的
ケア児が通学する特別⽀援学校では、喀痰吸引研修等を
受講した認定特定⾏為業務従事者に認定された教員な
どとの連携により、医療的ケアが実施されているところ

です。 
 学校においては、⽇常⽣活の中で⻑期にわたり継続的
に必要とされる医⾏為として、具体的には、喀痰吸引（⼝
腔・⿐腔内）、喀痰吸引（気管カニューレ内部）、経管栄
養（胃ろう・腸ろう）、経管栄養（経⿐）、導尿、インス
リン注射などが看護師等により実施されています。 

スライド３  

 
スライド４  

５．学校において医療的ケアを行う看護師の役割 

 学校は「教育の場」であることから、看護師は医療的
ケア児の担任などと連携を図り、組織的に医療的ケアを
⾏う必要があります。⽂部科学省が 2019 年 3 ⽉に発出
した通知において⽰された学校で医療的ケアを⾏う際
に看護師が担う標準的な役割例はスライド 5 のとおり
です。 
 これらの役割を看護師が担うに当たって、学校におい
ては、校⻑の管理責任の下、看護師が関係する教職員や
学校医・医療的ケア指導医などと連携して、安全に医療
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的ケアが実施できる体制の構築が求められます。 

スライド５  
６．医療的ケアに係る校内や外部の関係機関との連絡・

調整 

 各学校においては、主に、校内委員会・校内研修の企
画・運営、関係諸機関・学校との連携・調整、保護者か
らの相談窓⼝などの役割を担う「特別⽀援教育コーディ
ネーター」を指名し、校務分掌に明確に位置付けること
となっているところですが、これとは別に、教職員が「医
療的ケアコーディネーター」となり、医療的ケアに関す
る各種の調整や研修の企画などを⾏っている学校もあ
ります。 

７．特別支援学校中学部及び中学校特別支援学級卒業後

の状況（国・公・私立計） 

 視覚・聴覚・知的・肢体不⾃由、病弱⾝体虚弱により
特別⽀援学校中等部や中学校特別⽀援学級に通学する
児の 9 割以上は、中学校卒業後に進学しています [⽂部
科学省, 2019]。 
 通常特別⽀援学校では、⾼等部在籍中より個別の教育
⽀援計画を作成し、職業教育の実施、職場体験実習の実

施、⽣徒の就職希望の把握を⾏いながら、就職に向けた
準備を⾏います。その後、求職登録を⾏い、就職先の開
拓、ハローワークと連携しながら就職先を探していきま
す。 
 特別⽀援学校⾼等部（本科）卒業後の状況（国・公・
私⽴計）2018 年 3 ⽉の卒業⽣の状況は、⾝体に障害を
持つ児の就職率は 10％以下となっており、厳しい状況
にあります [⽂部科学省, 2019]。しかし、最近では、⾼
等部在学中から、分⾝ロボット・OriHime を活⽤し、学
習や就労⽀援を⾏う⾃治体（世⽥⾕区、横浜市など）も
登場しており、医療的ケア児の社会参加や就労⽀援が、
様変わりし始めています [世⽥⾕区, 2022]。このような
取り組みが全国でなされ、⾼校卒業後の児の社会参加が
より可能な社会となるようコーディネーターは、⾼校卒
業後の就職、進学に対する⽀援を関係者と連携しながら
実践することが期待されます。 
 また、卒業後、障害者総合⽀援法にある障害福祉サー
ビスを活⽤して暮らしていく児もいます。中等部 3 年⽣
頃より、将来について本⼈・家族と話し合う場を持ち、
未来を⼀緒に描いていく姿勢がコーディネーターには
求められます。 
 
引⽤⽂献 
厚⽣労働省. (2019 年 10 ⽉). 雇⽤・労働 特別⽀援学
校、就労⽀援施設、地⽅⾃治体、医療機関などの⽅
へ.参 照 先 :  厚 ⽣ 労 働 省 :https://www.m
hlw.go.jp/bunya/koyou/shougaisha02/pdf/16.pdf 
世⽥⾕区. (2022 年２⽉). 医療的ケア児への⽀援の取り
組 み に つ い て .  参 照 先 : 
https://www.city.setagaya.lg.jp/mokuji/kusei/001/002/
003/d00191919_d/fil/002.pdf 
⽂部科学省. (2019 年８⽉). ５．障害のある⼦供の就学
先 決 定 に つ い て . 参 照 先 : ⽂ 部 科 学 省 : 
https://www.mext.go.jp/a_menu/shotou/shugaku/detai
l/1422234.htm 
⽂部科学省. (2019 年 10 ⽉). ⽂部科学省. 参照先: ９．
卒 業 者 の 進 路 : https://www.mex
t.go.jp/a_menu/shotou/tokubetu/013.htm 
 
 

学校で医療的ケアを行う際に看護師が担う 

標準的な役割 

 

・医療的ケア児のアセスメント 

・医療的ケア児の健康管理 

・医療的ケアの実施 

・主治医、学校医、医療的ケア指導医等医療関係

者との連絡・報告 

・教職員・保護者との情報共有 

・認定特定行為業務従事者である教職員への指

導・助言 

・医療的ケアの記録・管理・報告 

・必要な医療器具・備品等の管理 

・指示書に基づく個別マニュアルの作成 

・緊急時のマニュアルの作成 

・ヒヤリ・ハット等の事例の蓄積と予防対策 

・緊急時の対応 

・教職員全体の理解啓発 

・（教職員として）自立活動の指導等 
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各論７． ICF 【Ⅱ活動、参加を育む -3】       

働く、社会参加を支援する 
１．幼少期からの支援の重要性 

 ICF をよりどころに⽀援を継続し、⾃⽴に向けてあ
ゆみを進めると、年齢に応じた「活動」や「社会参
加」を意識するようになり、児によっては、やがて
「就労」という時期を迎えます。 
 しかし、「就労」という社会参加のかたちは急に形成
されるものではありません。医療的ケア児の場合、乳
幼児期から多様な姿勢の獲得などを⽀援し、⻑時間座
位が保持できるよう⾝体を整え、就学し、教育を受け
る中で⾒えてくるのが就労です。⾔い換えれば、⽣活
の中で健康を維持し、⼦どもたちの興味・好み・強み
を児と保護者を含めた⽀援者が⾒つけていく過程の先
に就労があるといえます。また中学卒業あたりから、
将来的にどのような仕事の内容や就労の形態を望むの
か、児と保護者の意向も確認し、⽀援チームで共有し
ながら進路の選択を⾏い、成⻑の過程で希望に即した
経験が積み重ねられるよう⽀援することがコーディネ
ーターには求められています。 

２．医療的ケア児の就労 

 コーディネーターには、発達⽀援を通じて児の⾝
体・活動・社会性の発達を促し、将来的に就労へつな
げていく役割が期待されます。そのため、医ケア児へ
の就労⽀援の⽅法を理解する必要があります。 
 医ケア児の中には、（準）超重症児判定基準を満たさ
ず、かつ肢体不⾃由がない、あるいは肢体不⾃由があ
っても軽度で⾃⼒移動可能な⼦どもも存在します。従
って、 医ケア児が将来的にどう社会⽣活を送るのか
を考えたときに、「就労」という⽬標があっても不思議
ではありません。障害のない児童は、義務教育である
中学校を卒業した後であれば、いずれかの年齢で就労
に進む道を選択できます。同様に、医ケア児において
も、コーディネーターが中⼼となって児の障害の程度
を考慮しながら、幼少期から先を⾒通した発達⽀援を
⾏い、学校や就労⽀援コーディネーターと連携して準
備をしていけば、特別⽀援学校⾼等部または中等部を
卒業して「就労」を⽣活の⼀部として選択することは
⼗分に可能です。必要な⽀援もせず、「医ケア児だから
就労は無理」という発想に陥ってはなりません。 

 スライド１に提⽰したようにコーディネーターが働
くことを⽀援する場合、幼少期から児の将来を⾒越し
て発達⽀援を⾏い、特別⽀援学校や放課後等デイサー
ビスでのリハビリテーションなどを通して、成⼈期を
迎えて就労するための⽀援過程をとることができま
す。しかし、それ以前に児の成⻑過程において、本⼈
の「⾃分⼀⼈でできること」の拡⼤ばかりに着⽬する
のではなく、⽀援者が「⼿を貸すことでできること」
にも着⽬する必要があります。⽀援（配慮）を得なが
らの⾃⽴も含め、広い視点で「できること」を⾒つけ
るのが⽀援者の役割といえます。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 ここでまず理解すべきは、改正障害者雇⽤促進法の
概要です。 
 2013 年改正障害者雇⽤促進法において、事業主の障
害者に対する差別の禁⽌及び合理的配慮の提供義務が
規定され、障害者に対する差別の禁⽌及び合理的配慮
の提供義務については 2016 年４⽉から施⾏されまし
た。例えば、糖尿病のインシュリン持続注射や腹膜透
析をしながら就労する場合に、当事者に対し企業が薬
剤投与などのための時間と場所の提供を⾏わなければ
なりません。その際、企業側は会議室を準備室として
提供したり、腹膜透析の⽅に対しては、出勤及び退社
時間に対する配慮を⾏うなど、本⼈の状態に応じた合
理的配慮を⾏うことが義務付けられました。また 2019
年に、障害者雇⽤の更なる促進を⽬的に法改正がなさ
れ、⼀般企業での就労が促進されるよう環境の整備が
進められています [厚⽣労働省, 令和元年障害者雇⽤
促進法の改正について, 2022]（スライド２）。 

スライド 9 
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スライド 10 [厚生労働省, 2021] 

そのほかにも障害福祉サービスの中での「就労⽀援」
があり、通いの場だけでも「就労移⾏⽀援」「就労継続
⽀援 A 型」「就労継続⽀援 B 型」と多岐にわたってい
ます。コーディネーターは、トータルプランナーとし
て、障害福祉サービスを含む地域の就労⽀援体制やそ
れに関連する⽀援計画書について理解していることが
望ましいでしょう。 

３．就労支援の過程 

 特別⽀援学校の⽣徒等が卒業後に就労系障害福祉サ
ービスの利⽤を考える際には、在学中に就労移⾏⽀援
事業所等による「就労アセスメント」が必要となりま
す。    
コーディネーターは本⼈・家族と学校卒業後の進路に
ついて、中学在学中くらいから話し合うことが重要で
す。この際、コーディネーターが就労について話すこ
とで、本⼈・家族に違和感を与えるかもしれません。
しかし、⼈⽣は⻑く、どこかのタイミングで就労を考
えることもあり得ます。これを想定し、あらかじめ、
就労の可能性を模索する意義や就労⽀援のプロセスに
ついて情報提供を⾏うことが、後々、本⼈・家族のラ
イフステージに応じた意思決定につながるでしょう。 
 スライド３に⾼等部在学中から卒業後までの就労⽀
援過程を提⽰しています。在学中から就労を⽀援する
際は、まず就労に向けた意思確認を学校担任、もしく
は進路指導の教員と連携して⾏います。次に就労アセ
スメントを⾏う就労移⾏⽀援事業所を選定し、事業所
へ情報を提供します。その後事業所による就労アセス
メントを⾏い、それをサービス等利⽤計画に反映させ
て市町村へ提出し、認められると就労移⾏⽀援事業を

利⽤可能な受給者証が発⾏され、事業所と契約するこ
とで企業就労に向けた⽀援が始まります。 

 
スライド ３ 

 在学中に受ける就労アセスメントの結果によっては
⾼校卒業後に就労継続⽀援を受けることも可能です。 
基本的には、就労経験のない者（50 歳以上の者や障害
基礎年⾦ 1 級受給者を除く）が就労継続⽀援 B 型の利
⽤を希望する場合、まずは就労アセスメントを就労移
⾏⽀援事業所等から受けることになっています（スラ
イド４）。就労移⾏⽀援事業所等は主として、対象者が
最も適した「働く場所」に円滑に移⾏できるよう就労
アセスメントを⾏います。就労アセスメント期間は約
1 カ⽉であり、導⼊期・適応期・実践期において実施
されることになっていますが、在学中のアセスメント
については状況によって 1 週間程度で実施されること
もあります。 

就業・⽣活⽀援センターでアセスメントを⾏うこと
も可能であり、施設外⽀援を活⽤して特別⽀援学校等
でアセスメントを⾏う場合もあります。障害者就業・
⽣活⽀援センターがアセスメントを⾏う場合は、コー
ディネーターが中⼼となり、⾃治体、就労移⾏⽀援事
業所、特別⽀援学校等、障害者就業・⽣活⽀援センタ
ー等の関係機関と事前に綿密な調整を⾏う必要があり
ます。 
 特別⽀援学校⾼等部に通っていない 18 歳未満の者が
就労アセスメントを利⽤する場合、「就労移⾏⽀援事業
の利⽤を適当と認める」旨の意⾒書を児童相談所⻑か
ら市町村⻑宛に発出してもらう必要がありますが、「特
別⽀援学校⾼等部に通っていなくとも就労⽀援は受け
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られる」ということをコーディネーターは把握してお
きたいところです 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
地域によっては、医ケア児へ対応可能な就労移⾏⽀援
事業所を⾒つけることが困難な場合も想定されます。
また、就労移⾏⽀援先への⾃宅・学校での本⼈の様⼦
や体調安定のための配慮⽅法の共有に始まり、医療機
器の活⽤にまつわる環境の整備など、個々の特徴に合
わせた合理的配慮も必要となります。さらに医ケア児
の場合、在宅ワークで就労する可能性もあり、保護
者・学校・就労移⾏⽀援事業者等との連携を調整する
役割がコーディネーターに期待されます。 
 いずれにしても、医ケア児の就労にまつわる社会資
源開発を⾏政、⽀援チームと共に実践していくことが
期待されているのです。 

４．未来につながる情報共有の場である「アセスメント

会議」 

 就労移⾏⽀援で重要なのは「アセスメント会議」で
す。会議の⽬的は、就労アセスメントの共有です（ス
ライド５）。そこから未来の⽀援を紡ぎだしていくこと
になります [厚⽣労働省, 2019]。 
 厚労省から提⽰された『就労アセスメント実施マニ
ュアル』では、「できないこと」に着⽬するのではな
く、「何を整備（配慮）すればできるようになるか」と
いう視点でアセスメント結果を今後の計画に反映さ
せ、児の未来像を本⼈・家族と描いていくことが必要
とあります [厚⽣労働省, 2019] 
 実際に就労活動を⾏う中で「最初からうまく⽀援が
いくことはほとんどない」ということです。「できない
こと」と評価されたことは、アセスメントを通して、

「1 つ新たな事項を確認できた」とプラスにとらえる
ことが次の⽀援につながります。 

 
 
 また、⽀援していく過程で、「できること」「サポー
ト（配慮）があればできそうなこと」が増えていきま
す。「できた」という感情・評価が本⼈や⽀援者の⾃信
となり、地域の成⻑につながっていきます。まさに個
別⽀援からの地域開発につながっていくのです。しか
し、残念ながら現状はすべての医ケア児が就労⽀援に
つながっているわけではありません。個別への就労⽀
援を通して、地域の環境が変わっていくことが期待さ
れます。 

５．自立訓練（生活訓練）・就労継続支援 

医ケア児の就労⽀援を実践するためには、幼少期から
の発達⽀援や社会性を養う関わりが重要となります。
つまり、児の障害の特性や医療的ケアを加味した発達
⽀援計画を基に児の成⻑過程を家族・医療・福祉・保
健・教育領域の関係者等と共有していくことが肝要で
す。特に医ケア児の場合、体調管理・医療機器の安全
管理等も念頭に置いた関わりの中で、特別⽀援学校に
通える児童であれば、実際にその希望する事業所での
作業体験や実習を⾏い、卒業後の進路とすることも可
能です。 
 また⾼校卒業後に就労を⽬指し、⾝体機能や⽣活習
慣を習得することを⽬的に、⾃⽴訓練や⽣活訓練など
を利⽤し、就労継続⽀援事業所等へつなげていくこと
も想定されます（スライド６）。 

スライド 11 

スライド ５ [厚生労働省, 2019, ページ: 40] 

スライド４ 
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 なお、就労継続⽀援事業所には A 型と B 型があり、
それぞれ利⽤できる対象者の要件が異なっています。
⼀般的に特別⽀援学校等在学中に就労アセスメントを
受けて就労継続⽀援を利⽤する場合は、B 型から始め
ることになります（スライド７）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 実際に在宅で就学期からの在宅就労体験を経て、卒
業後に「就労継続⽀援 B 型」を在宅利⽤している⽅も
います。在宅就労を通じて徐々に作業や⽀援員に慣
れ、外出機会が増えてきたり、事業所内での作業に興
味が湧いたりと、作業能⼒の向上により⼈との関わり
も増えてきています。ここで重要なことは「地域に受
け⽫がない」というネガティブな発想・議論ではな
く、「医ケア児であっても就労⽀援は可能である」とい
う認識と、その体制を整えていくため、地域の⾃⽴⽀

援協議会などに就労⽀援の現状と課題を伝えることも
必要となります（スライド８）。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

６．就労移行・継続支援事業における環境整備・合理的配

慮の実際 

 就労体験は本⼈にとって、「働く」ことを体験する⾮
常に貴重な機会となります。そのためコーディネータ
ーは、就労系障害福祉サービスの要点を理解し、連携
することが肝要です。就労は機能訓練ではなく社会参
加であり、就労したいと希望する医ケア児がいるので
あれば、施設の段差を解消したり、バギータイプの⾞
いすでも送迎できる体制を整備したりするなど、事業
所が環境整備や合理的配慮をすることで利⽤可能にし
ていかなければなりません。 
 また、看護が必要で就労希望のある⽅に対して、事
業所として看護師を⽀援スタッフとして配置するのが
難しいのであれば、⾏政に働きかけ、市町村の独⾃⽀
援として就労施設に訪問看護を派遣できるようになれ
ば、看護サービスを利⽤しながら働くことも可能にな
ります。コーディネーターには、このような仕組みを
⽀援チームと作り上げていくことが期待されます。 
 就労継続⽀援 B 型であれば個々の⼼⾝の状況に応じ
て無理をせずに週に 1 回〜2 回の参加から⽀援が受け
られます。「1 つの作業を 1 ⼈でできないときは、2 ⼈
で⾏ってもよい」という柔軟な発想が必要です。 
 就労として⼤切なことは、ただ就労に参加して採算
性のない作業等を⾏うことではなく、あくまでも社会

スライド ８ 

スライド ６ [障害福祉サービス等報酬改定検討チーム, 2022] 

スライド ７ 
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参加であり、社会の⼀部として流通する商品や社会貢
献活動において⼯賃を得るという考え⽅であり、それ
が基本となります。 
 また、コーディネーターは医ケア児への就労⽀援に
おける合理的配慮において、本⼈ばかりに注視するの
ではなく、⼀緒に仕事をする他の障害者にも不利益に
ならないように配慮していく視点も必要です。さら
に、本⼈の状態に応じて在宅で就労継続⽀援事業所等
を利⽤など、在宅での就労から始めるのも個別⽀援と
して重要になるでしょう。 

７．知っておきたい就労アセスメントの実際 

 就労系障害福祉サービスの利⽤に必要な就労アセス
メントの期間設定の考え⽅として、標準的な実施期間
は約 1 カ⽉ですが、これは複数の作業を体験した上で
の⽐較や、時間の経過による変化の観察、⾯談等を⾏
い、就労能⼒の伸び（成⻑⼒）、⻑所や課題を把握する
ために必要な期間として想定しているものです。（スラ
イド 9〉 
 実際には、特別⽀援学校⾼等部で就労実習に併せて
アセスメントを⾏うこともあり、この場合は期間が短
くなります。⾃治体によって期間設定は違うことがあ
り、確認する必要があります。  
就労アセスメントは、あくまでも、その児の特性や能
⼒を活かすことのできる最も適切な「働く場」へ円滑
に移⾏できるようにすることや、それぞれの働く場で
安定して働き続けられ、働く⼒を伸ばしていけるよう
にするために⾏うもので、就労系障害福祉サービス利
⽤の「可否」を判定するものでも、⼀般就労が可能か
どうかを判定するものでもないことを認識しなければ
なりません。就労アセスントの必要とする利⽤者は他
にも前述の〈スライド 4〉のような例があり、就労ア
セスメントによる客観的な情報に基づき児童個々のニ
ーズに沿った計画を作成して、⻑期的に「働く⼒」の
向上に向けた⽀援を継続させていくことが重要になり
ます。 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

８．就労継続 B 事業所での支援の実際 

 通所の例を紹介します。A さんは、指先のみ動かす
ことができ、インターネットサイトにて古本の出品、
検索、注⽂受付、発送などの作業を⾏っています。〈ス
ライド 10、11〉 
 A さんは、多発性関節拘縮症による両上肢の著しい
機能障害があり、座っていることができない体幹機能
障害で、排泄は全介助です。しかし、リクライニング
式電動⾞いすを使⽤し、⾃⾛が可能であり、専⽤⾷器
を利⽤して⾷事をとります。 
 A さんが就労している事業所には、数名の⾞いすの
⽅や脳挫傷・脳梗塞・脳出⾎等の後遺症による⾝体障
害者も知的・精神障害の⽅々の補助を受けながら作業
を⾏っています。古本のクリーニングや運搬・箱詰な
どを知的障害のある⽅とチームで取り組んでおり、伊
藤さんはクリーニングされた古本をパソコンでインタ
ーネットサイトにアップしています。A さんがパソコ
ンを操作できるようになったのは、本⼈のできること
に着⽬し、⽀援したからです。具体的に最初は、パソ
コンのマウスを操作し、⾃分の知りたいことを検索
し、⾒たものをそのまま⼊⼒するという動作を幼少期
から訓練してきました。 
 

スライド９ 
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スライド 10 

 
 
 出品された本は全世界に発信され、希望者が注⽂
し、事業所のパソコンで受注、発送する作業を担うこ
とで、実際に⾃分たちが作業した商品が売れていると
いうことを A さんは実感しています。パソコンから社
会とつながる作業といえます。またこの作業を通して
他者と協働し、作業を⾏うことで仲間意識の芽⽣えや
就労への意欲が⾼まることも期待できます。 
 A さんはグループホームに住み、週 2 回は⽣活介護
を利⽤して⼊浴等を⾏い、就労継続⽀援 B 型に週 3 回
送迎で通所しています。週末は実家に帰宅して家族と
過ごしています。このような⽣活スタイルも⽴派な就
労の形であり、地域⽣活の形です。 

ここに⾏き着くまでには、家族や⽀援者の意識も⼤
切です。家族や⽀援者は「本⼈が就労するには知的レ
ベルが求められる」と思いがちですが、そんなことは
ありません。あくまでも「個別⽀援」という観点か

ら、その⽅のできることに標準を当てて合理的配慮を
⾏うことで可能になる作業は多いからです。 
 例えば、⽂字や数の認識のできない障害児者であっ
ても、〈スライド 12〉のように作業する机に写真で作
業シートを作り、そこに 1 枚ずつ置いていくことで 10
枚セットができます。そのセットを輪ゴムで⽌めてい
くという作業であればできるのです。そして、この就
労施設では、それを他の利⽤者が集めてさまざまな特
性のあるカードセットを作って仕上げるという⼯程を
とっています。1 ⼈で作業を完結する必要はありませ
ん。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
ここで⼤切なのは⽣産性のない作業を⾏うのではな
く、個⼈の障害の状態に合わせて、店頭に並ぶ、ネッ
トショップに掲載するなど「社会に流通する」商品の
製作者として活躍できる場を、コーディネーターが就
労事業所や地域などにアドバイスをして創り上げるこ
とです。それはコーディネーターの重要な役割といえ
ます。 
 

９．どんな障害があっても就労支援方法は同じ 

 最後に確認しておきたいことは、将来的な就労は意
識しつつも、それだけにこだわらず「できること」「サ
ポート（配慮）があればできそうなこと」に保護者や
⽀援者が幼少期からの関わりの中で気づくことが必要
であるということです。さらに、そこから地域におい
て本⼈ができると思われる作業内容や⽀援体制を創り
上げていくことが重要です。 

スライド 12 

スライド 11 
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 そして、その⽀援体制はコーディネーターが 1 ⼈で
担うのではなく、その障害児者に関わる事業所や⾃⽴
⽀援協議会、医療的ケア児に対する⽀援を協議する場
等に問題を提起して、地域課題としてチームで共有す
ることが重要です。本⼈の思いに寄り添った新しい就
労の形を創り上げ、地域づくりの⼀端を担っていくの
もコーディネーターとしての重要な役割といえます。 

 
スライド 13 
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各 論 ８ ． ICF 【 Ⅲ 環 境 の 整 備 -1 】         

医療的ケア児への安全管理及びリスクコミュニ

ケーション 
 

コーディネーターには児の⽣活機能の発達を⽀援す
る役割が求められています。⼀般的に、⼦どもは遊びを
楽しみ、遊びを通して発達していきます [松本剛太]。 

医療的ケア児は、⼈⼯呼吸器、在宅酸素機器をはじめ
とした医療機器の⽇常的な使⽤はもちろん、気管カニュ
ーレ、経⿐経管栄養や胃ろうなど、いわゆる管を⾝体に
挿⼊し固定した状態であることもあります。また、軽微
な刺激でけいれん発作を起こす児もいます。使⽤もしく
は装着している医療機器、状態が不安定なことを主因と
して、⾃宅内外における発達⽀援や児への遊びの提供が
困難になることもあります。また、就学後には、校内で
の吸引や酸素ボンベ、経管栄養などにまつわるヒヤリハ
ット事例も報告されています [千葉県教育庁教育振興
部特別⽀援教育課, 2011]。そこで、コーディネーターに
は、児の安全を図りながら健やかな成⻑と発達を⽀援す
る視点が求められます。そのためにまず、医療従事者を
中⼼に保育、福祉の専⾨職が連携し、児に安全な環境を
提供することが求められます。つまり、⽇ごろから多職
種間で円滑に連携できる⽀援チームを作ることが期待
されています。なお、ここでいう安全とは、「許容もし
くは受容できないリスクがないこと」を⾔います。 

１.用語を理解しましょう 

 「安全安⼼な医療」とは、許容できないリスクがなく、
不確実性が予測の範囲（想定内）にあると考えられる医
療」とされ、「安⼼」とは、不確実性が予測の範囲（想定
内）にあると考えること、または不具合やマイナスの影
響を受けない、あっても何とかなると思うこと⾃分の⼼
の状態と定義されています [飯⽥修平編, 2019, ページ: 
14]。つまり、「安全」とは、危険や事故の確率で判断さ
れ、確率が低い場合に安全といえる状態を指し、客観的
に評価できること、また「安⼼」とは個々の主観的感情
の産物ととらえることができます。「安⼼」は個⼈の⼼
情に由来するとも⾔えます（スライド１）。 

「リスクマネジメント」とは、できるだけ少ないコス
トで組織に与える偶発的損失の不利益な影響を最⼩化

するため組織の資産、活動を計画、組織、指揮、統率す
るプロセスとされます。従来、このリスクは、医療事故
による訴訟や評判の低下による損害を防ぐリスクマネ
ジメントという、いわゆる「組織を守る」ための考え⽅
でした。しかし、1999 年に出版された「⼈は誰でも間
違える（著者名は⼊れなくて良いですか？）」により、
リスクの対象は患者であり、患者へのリスクの軽減が重
要であるという考えが提唱され、これ以降「セーフティ
マネジメント」の語が提唱されるようになりました（ス
ライド２）（⽂献５,３２⾴）。セーフティマネジメントの
原則について、スライド３を⾒てみましょう。従来の考
え⽅は、「⼈は間違うべきでない」から出発していまし
た。しかし、セーフティマネジメントにおいては、「⼈
は間違うもの」でその失敗の損害をシステムで予防する 
[飯⽥修平編, 2019, ページ: 34]という考え⽅に変わり、
個⼈を責めるのではなく、システムの問題を⾒つけられ
るようヒヤリハット報告書などの分析を中⼼に事故を
予防する⼿法が⼀般的になりました（スライド３）。 

 
スライド1  

 
スライド2  
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スライド3  

２．セーフティマネジメントにおけるコーディネーター

の役割 

１）生活圏内での安全管理体制の構築 

 医療的ケア児及び家族⽀援においては、保護者と地域
の関係各所が⽀援体制を構築していきます。医療的ケア
児の⽀援体制、いわゆるチームケアの特徴は、年齢、状
態に応じて活⽤する社会資源が変化していく点です。つ
まり、関係機関や職種が児の年齢によって変化していく
のです。先に述べた通り、事故の原因にはヒューマンエ
ラーとシステムエラーがあります。⼈が間違った考え⽅
に基づいて間違ったシステムを作り、間違った認識で間
違ってシステムを運⽤することによって事故が発⽣し
ます [飯⽥修平編, 2019, ページ: 181]。また、児への⽀
援には、医療職のほかに保育⼠、介護福祉⼠、児童指導
員、学校教員など教育、福祉職がかかわることもありま
す。つまり、医療機関とは異なり、多様な職種が年齢に
応じてかかわり、⽀援体制を構築していくこととなりま
す。 

そうなると、⽣活圏内で成⻑していく児の安全を図る
には、保護者、かかわる事業所、職種が連携しどのよう
な場合にどのようなリスクが⽣じるのか、リスクの回避
策などについて情報を共有することが不可⽋となりま
す。そのため、コーディネーターが各職種をつなぐ働き
かけをする必要があります。また、⽀援体制の中でのセ
ーフティマネジメントは、⾃宅・通園通学先だけではな
く、移動中も含む児の⽣活圏内全体で実践される必要が
あります。主に実際のセーフティマネジメントを⾏うの
は、医療職です。コーディネーターの役割は、医療職と

連携して、児が利⽤する事業所や保育園での安全管理体
制の確認やチーム内でリスクを共有しつつ、緊急時や不
測の事態に備え連絡体制の構築にはじまり、各事業所、
職種間におけるリスク評価の調整を⾏うことです。児が
障害児者福祉サービス（障害児通所⽀援、⽣活介護およ
びグループホーム）や保育園等を利⽤する場合には、①
事業所・保育園の管理体制②医療的ケア実施に向けた体
制及び環境の整備③児者の受け⼊れ⽅法④⽇々の利⽤
における医療的ケアの提供について（⽂献： [障害児通
所⽀援事業所等における安全な医療的ケアの実施体制
の構築に関する調査研究 検討委員会, 2021]概要を確認
しておくことが望まれます。 
２）多職種連携の促進 

 多職種連携の⽬的は、児の⽣活機能の発達および低下
の予防に始まり、⽣活の質の維持、向上を図り、本⼈の
⾃⽴を⽀援することにあります。医療的ケア児への多職
種連携の⼤きな特徴は、多職種が連携し、安全な環境下
での⽀援を児に提供する点にあります。 

具体的には、医療職以外の⽀援者であっても児の体調
の変化（いつもと違う様⼦）に気が付くこと、医療安全
における各職種の役割の共有、緊急時に⽀援者全員が役
割を果たし対応することなどに始まり、チーム全体でリ
スク、予防策、有事の対応⽅法を共有し、不測の事態に
備えることが期待されます。しかし、そもそも多職種連
携はいわば異⽂化コミュニケーションであり，職能や権
限の異なる職種間では誤解や利害対⽴も⽣じやすいと
いわれています [⾼梨克也, 2017]。そのためコーディネ
ーターは、⽀援に関わる職種間のチームワークを⾼めら
れるよう連携を促進しなければなりません。Gardner は、
多職種チームの指標を 7 項⽬あげています（スライド
４）。まず、コーディネーターは担当者会議を開催し、
保護者、各関係者の考えを聴き、法律で定められている
専⾨職の役割を基盤とし、児と家族に対する各職種の役
割、⽀援の⽅向性について共有します。次に⽀援過程で、
保護者や⽀援者が相互作⽤を⾼められるよう情報を皆
で共有できるよう仕組みを整えることが必要となりま
す。最近は全員で情報を共有しやすいよう ICT を活⽤
することも増えています。初回の担当者会議では、⽀援
者間での情報共有の⽅法についても決定しておくこと
で、タイムリーな情報共有が可能となります。 
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スライド4  
（１）連携を促進する具体策 

 連携を促進するためには、①理念の共有（⽬標の共有）
②情報の共有化③合意形成④役割の明確化が重要です 
[根本治代, 2010]。 
 ①理念の共有については、本⼈の⽀援⽬標の共有と⾔
い換えることもできます。②情報の共有化については、
医療的ケア児の場合、難しい病名や医療⽤語で説明され
ることも多く、医療職以外には理解しづらい⽤語も多々
あります。チーム参加者が理解できていない時には、コ
ーディネーターが意図的に医療職へ質問し、チーム全体
が⽤語の意味を理解できるようにしていきましょう。ま
た、チーム内で共有する情報の項⽬については、職種に
よって必要と考える情報の項⽬が異なることあります。
また、⽀援開始直後に必要な情報が不明瞭であることも
あります。このような事態を避けるため、⽀援開始前も
しくは開始直後に開催される担当者会議にて、全員で共
有すべき情報の項⽬について主治医や看護師に確認し
ましょう。また、モニタリングを通して、コーディネー
ターが本⼈、家族の思いを確認し、⽀援者に伝える橋渡
し役を担うとともに、多機関の連絡調整や交通整理、⽀
援者間の仲介役として機能することで連携は促進され
ていきます（スライド５）。 

 
スライド5  
 このような専⾨職間の連携には、利点と⽋点があると
されています [松本千代, 2000]。 
 利点として、①利⽤者の問題解決②効率性③専⾨職の
利益があり、⽋点として①利⽤者の不利益②⾮効率性③
専⾨職の不利益が⽰唆されています。利点と⽋点は表裏
⼀体であり、専⾨職連携は、利⽤者の問題解決に貢献で
きますが、利⽤者の依存性を増したり、個⼈情報の漏洩
につながる危険もはらんでいます。また、専⾨職種間に
て資源を最⼤限に活⽤できますが、専⾨職種間の意⾒調
整に時間がかかる側⾯も⽣まれます。中でも専⾨職の不
利益として「役割困難や葛藤の出現」、「意⾒の⻫⼀性か
らの圧⼒（意⾒がそろっていることを意味します）」が
あり、医療的ケア児への⽀援の場合この２つの要素は⼤
きく影響しあっています（スライド６）。この専⾨職種
間連携の⽋点を補い、連携を促進する⽬的でリスクコミ
ュニケーションを⾏う必要があります。 

 
スライド6  
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（２）リスクコミュニケーションの必要性と意義 

 皆さんは⼈⼯呼吸器を装着している児が、「プールに
⼊りたい」と希望したらどのように対応しますか？ 
「いいね！やってみよう！」と応援できますか？ 
 医療的ケア児は医療的ケアを実施しています。その為、
通常は危険のないことでも、彼等にとっては危険という
ことが多々あります。先の「プールに⼊りたい」と児が
希望した時「危ないから、また今度ね」、「今は危ないか
ら、もう少し⼤きくなったらね」と話すこともあるかも
しれません。医療的ケア児だけでなく、⼦どもが⽣活体
験を豊かにするためには、絶えず危険と隣り合わせであ
ることが多く、そのため、安全に体験できるよう管理体
制を構築し、⼤⼈が⾒守っているのです。このような⼦
どもの⽣活体験を豊かにするための基本的な考え⽅は、
医療的ケア児であっても同じです。 
 ただし、医療的ケア児には特有の危険が多く存在する
ことも事実です。例えば、気管カニューレを装着してい
る児の乳幼児期に想定される危険は、カニューレやチュ
ーブの抜去です。カニューレには、気管カニューレ、チ
ューブには胃ろうチューブや⿐から挿⼊される経⿐経
管栄養のチューブ等が代表的なものです。また、誤⾷、
やけど、医療機器のトラブルもあります。状態にとって
は、⾻折や脱⾅の可能性もあるでしょう。このように、
医療的ケア児の暮らしの中には、常に危険が多く潜んで
いることは確かです。重症⼼⾝障害児の場合、重篤なて
んかん、けいれん発作を起こし、命が危険になる場合も
あります。 

医療的ケア児の状態は多様です。その為、成⻑と主に
危険因⼦が増える児もいれば、減少する児もいます。児
の危険因⼦を特定するのは医療職の役割です。コーディ
ネーターは、児の個別な危険因⼦を必ず主治医や看護師
に確認しましょう。 

 
スライド 7 

 危険因⼦の確認後、あらかじめ想定されるリスクのよ
り適切なマネジメントを⾏うため、関係者間の対話や共
考、安全な⽀援体制の整備という⽬標の下で関係者が協
働できるよう、多様な情報やリスクに対する価値観を共
有することを⽬的に話し合うリスクコミュニケーショ
ンが必要です [⽊下冨雄, 2016]（スライド７）。⼀概に
リスクといっても職種によって、「安全」「安⼼」「危険」
と感じることは異なることも想定されます。仮に⼈⼯呼
吸器を装着した児が「プールに⼊りたい」と希望した際、
医療職は「安全に楽しめるようリスク管理を⾏い、プー
ルに⼊れるようにしよう」と考え、保育⼠や福祉職は「そ
んな危ないことは⼼配で怖い」と感じるかもしれません。
逆もしかりで、医療職から⾒て「危険」と感じることが、
他の職種には「危険」と感じないこともあります。この
ような状況を「対⽴」といいます（スライド８）。 
先のスライド 6 で提⽰した専⾨職種間連携の⽋点を 
コーディネーターの作る⽀援チーム内で⽣じないため
の⽅策として活⽤することが可能です。 

⼈が対⽴（以下、コンフリクト）する理由は「利益」
「主張」「好みや感情」「信念・価値観」が両者もしくは
チーム内で相反していることが多いといわれています 
[ピーター・T・コールマン他 鈴⽊有⾹訳, 2020]。また、
コンフリクトは、顕在していることもありますが、潜在
的に起こっている場合もあります。コーディネーターは、
チーム内におけるコンフリクトの早期発⾒、対処を⽬標
に児の活動や参加に伴い想定されるリスク要因につい
て医療職と連携して特定します。次に本⼈・保護者、⽀
援者間での対話を通して、安全情報やリスクや対応⽅法
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についての⽀援者の価値観の共有と相互理解を促進し、
チーム内の信頼関係を構築していきましょう（スライド
９） 

 
スライド ８ 

 
スライド ９ 

（３）リスクコミュニケーション実践の要点 

 まずは、疾患や状態、医療的ケア児の注意点をはじめ、
受診のタイミングや緊急時の受け⼊れ先や保護者への
連絡先の確認などは⼀般的に⾏われていることです（ス
ライド 10）。 

 
スライド 10 

 
３）リスクコミュニケーション・コンフリクト解決のための

橋渡し役 

リスクコミュニケーションには、リスクを⾒積り、チ
ーム内に発信する者（情報の発信者）と、対応策を実践
する者（情報の受け⼿）が存在します。発信者と受け⼿
だけでのやり取りは、コンフリクトが⽣じやすいといわ
れています。そこで、コンフリクトの早期発⾒や対処の
ためには、両者の橋渡し役が必要となります。その役割
は⼼情的に受け⼿に近い⼈材が適当とされています。換
⾔すれば、リスクコミュニケーションの場を作り、橋渡
し役としての役割がコーディネーターには期待されて
います（スライド 11）。 

 
スライド 11 
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各論９．ICF【Ⅲ環境の整備-2】家族への支援 

 
１．親の心情とコーディネーターの基本姿勢 

１）親と児の暮らしを支援する 

 令和元年の調査結果から、親の⼼情は、児の状態や
様々な家庭状況の影響を受け、⾮常に複雑であることが
⽰唆されています [三菱 UFJ リサーチ＆コンサルティ
ング, 令和 2 年 3 ⽉]。 
 私たち⽀援者は、「親の障害受容」に着⽬し、親が⼦
の障害を受け⼊れることを期待するきらいがあること
が⽰唆されています [natubori, 2003]。実際のところ、
障害受容というより、障害のあるわが⼦との暮らしに適
応する過程といえるのではないでしょうか。 

佐⿅は、児と親の⾃⼰実現のためには、⾝近な⼈、地
域、専⾨職からの⽀えを基盤に構築することが重要と⽰
唆しています（スライド１） [佐⿅孝⼦, 2007]。 

 
スライド１ [佐鹿孝子, 2007] 

また親が障害のあるわが⼦を受け⼊れる過程での⽀援
について、10 項⽬の指針を提⽰しています。コーディ
ネーターはスライド２に提⽰した３、４スライド３にあ
る 7，８，９，10 に留意して家族を⽀援するとよいでし
ょう。 

 
スライド２ [佐鹿孝子, 2007] 

 
スライド３ [佐鹿孝子, 2007] 

２）児と親のウェルビーイングの実現への支援 

 児と親のウェルビーイングの実現に向け、活⽤できる
考え⽅として「リカバリー」を紹介します。 
リカバリーとは、疾患や障害をもちつつも、⾃分らしい
⼈⽣を取り戻すプロセスのことをいいます。これを親に
当てはめてみると、障害のあるわが⼦と暮らしつつも、
親も⾃分らしい⼈⽣を取り戻すプロセスと⾔い換える
ことができます。 
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スライド ４ [萱間真美, 2016 ] 

 医療的ケア児の⼤半は、急性期病棟に⼊院していたこ
とがわかっています。急性期病棟は、主治医が提⽰した
治療⽅針についての親として意思決定の連続の場であ
り、⾼い緊張感を感じる場ともいえます。つまり親は突
如、わが⼦の病状を説明され、わが⼦の⽣命に直結する
意思決定をしなければならない状況に置かれるのです。
またそれまでコントロールしてきた⾃⾝および、夫婦の
⽣活を突然コントロールできなくなることで、絶望感や
⾃⾝に対する認識の揺らぎが⽣じたり、現実の否定や混
乱がみられることもあります（スライド５・６）。親が
コーディネーターと出会うときは、親が無気⼒な状態に
あることが多々あります。 

 
スライド５  [萱間真美, 2016 ] 12 

 
スライド ６ [萱間真美, 2016 ] 

 このような状態にある親に出会ったとき、コーディネ
ーターはまず親の⼼情に寄り添う姿勢を持つことが必
要です。リカバリーのプロセスについて、無気⼒から認
識、準備、再建、成⻑へ登っていくためには、「他者の
存在」「未来への決意」「統制⼒の獲得」「周囲との信頼
関係の構築」が必要とされています（スライド７）。コ
ーディネーターは、まずは近くにいる他者の存在として、
親の傍らで親の語りを聴くところから始めましょう。 

 
スライド ７ 

 スライド８にリカバリーのプロセスと、コーディネー
ターの⽀援の⽅策を提⽰しました。まず無気⼒な状態に
ある親に対して、寄り添う姿勢でかかわることが肝要で
す。はじめは無気⼒な状況にあっても、徐々に周囲との
かかわりから状況を認識する段階になります。その際コ
ーディネーターは、親や児の強みに着⽬したり、様々な
制度についての説明を⾏い、親が知識を得る⼿助けを⾏
うなどエンパワメントすることが必要です。周囲とのや
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り取りの中で、⾃⾝に対する理解を深め、他者とつなが
る体験を通して準備の段階まで登ってきます。そこから
障害をもつわが⼦との⽣活の中で、肯定的な⾃⼰認識を
作り出したり、状況を受け⼊れるため苦しんだりと⼼の
揺れを体験しながら成⻑期への登っていきます（スライ
ド８）。 

 
スライド８筆者一部改変 [萱間真美, 2016 ] 

このように Recovery の過程には、必要な⽀援があり 
第⼀に「他者の存在」です。⾃分の傍らにいて、励まし
てくれる⼈、怒りや悲しみ、苦しさをはじめとした感情
を否定せず、傍らに居てくれる⼈です。⾝内の場合もあ
れば、⽀援者の場合もあります。⾃分の⼼情を吐露でき
る他者を得て、「未来への決意」へ進みます。経験から
⾔えることは、この時期に⼦どもの状態が安定している
ことが重要です。そこで初めてこれまでの経緯を客観視
できるようになります。また、保護者が信頼している他
者に対して、⾃⾝の⾝に起こった出来事について語るこ
とで「過去を清算・決着し先に進む」準備を始めること
が多々あります。その際に、活⽤できる⼿法として「ナ
ラティブアプローチ」があります（スライド９）。 
 親がわが⼦の障害を受容していくための「新たな物語
（ストーリー）づくり」が注⽬されています。それを実
現するためには、コーディネーターが知りえない、保護
者が経験した未知の経験について真摯に「⽿を傾ける」
ことが必要となります。そこには、今まで常に援助者の
ほうが強く、被援助者のほうが弱い⽴場に置かれてきた
状況や専⾨家が「受容」を強いてきたことに対する反省
があるかもしれません。 
 なお、ナラティブアプローチは、基本相談でできるも

のではありません。コーディネーターが本⼈・家族に寄
り添いながら⽀援していく中で、培われた関係性を基盤
として実践できるものです。 
 ナラティブアプローチは、利⽤者の語る「物語」を通
して援助を⾏います。援助者は、利⽤者の中に現実とし
て存在し、⽀配している「物語」（ドミナントストーリ
ー）を、利⽤者と協働して⾒出していく作業を⾏います。
その結果、利⽤者は、新たな意味の世界（オルタナティ
ブストーリー）を創り出すことにより、新たな地平を⾒
いだしていこうとする⽴場です（スライド９）。 

 
２．きょうだい児への支援 

 医療的ケア児のきょうだい児の⼼情は、⼀概に断定で
きるものではありません。複雑な⼼情であることは、推
察できます（スライド 10）。医療的ケア児も親にとって
は⼦どもですが、きょうだい児も同様に⼦どもです。き
ょうだい児の⼦育てについての両親の悩みにも寄り添
い、⽀援が必要な場合は関係機関と連携しながら関わっ
ていきます。 
１）家族イベントときょうだい児への支援 

 きょうだい児かからみると⾃分の家族は、親と医療的
ケアが必要なきょうだいで構成されているととらえて
いるでしょう。「家族だから」と、きょうだい児⾃⾝も
親を⽀え、⾃らを抑えたり、不適切な反抗的な態度を表
出したりすることも⾒られます。それによって親⾃⾝も
同様に悩むことになります。 
 きょうだい児への⽀援は、制度上確⽴されていません。
コーディネーターは、きょうだい児の学校⾏事やライフ

スライド ９ 
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イベントに際し、親ときょうだい児の願いがそれぞれに
叶えられ、「良かったね」と家族皆で喜べるための⽀援
策を講じる視点が必要です。 
 

 
スライド 10 [厚生労働省, 2019] 

３．母親の就労・困窮者支援 

１）支援者個人の価値観 

 「働く」ことについての、価値観は個々に違うもので
す。医療的ケア児の⼦育てをする⺟は、⽇常のケアに追
われている印象を抱いている⽀援者も多くいます。あな
たは、⺟が「働きたい」と希望したとき、どのような⾔
葉を⺟に返しますか？「お⺟さん、今の状況で働くこと
は難しいのではありませんか？」、「いいですね。お⺟さ
ん⼀緒にどのような⽅法があるか探しましょう！」どち
らの返答が頭に浮かびましたか？⺟の就労については、 
多くの場合、児の預け先が⾒つからず、⺟は転職や離職
を経験しています（スライド 11） 
 ⽀援者の価値観を⺟の就労⽀援を⾏う場合、⺟の意向
に寄り添いながら進めていくことが肝要です。まだまだ
地域によっては、児の預け先が⾒つからず、すぐに就労
できないこともありますが、根気強く児の預け先を探し
ながら⺟の「働く」を応援しましょう。 

 
スライド 11 [荒木 俊介, 2019] 

 
２）母親の就労と生活困窮 

スライド 12 のデータより、⺟親のみの世帯では全例
が無職であり、正社員で働いている⺟親は 2 世代世帯に
多いこと、3 世代世帯など同居家族の多いことは⺟親の
就労にはつながっていないことがわかります。 

 
スライド 12 [荒木 俊介, 2019] 

スライド 13 では、世帯収⼊が 300 万円未満でかつ⺟
親が無職の割合が 90.9%と⾼く、⽣活困窮に陥る可能性
がある世帯もあることがわかります。このことから、家
族状況のアセスメントを⾏い、まずは⽣活困窮に陥らな
いよう保護者の就労⽀援と児の預かり先の確保が同時
に必要となります。全国的に医療的ケア児の保護者の就
労⽀援について必要性は認識されていますが、⽀援体制
が整備されている地域は少なく、今後医療的ケア児等協
議の場で、地域課題として検討される事項となるでしょ
う。ここでいう協議の場とは、都道府県等や市町村で運
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営されている⾃⽴⽀援協議会や医療的ケア児等⽀援の
協議の場を指しています。 

 
スライド 13 [荒木 俊介, 2019] 

 また⺟親の就労に対する考えを調査した結果、51％が
「今は働いてはいないが今後働きたい」37.5％は「今も
働いている。今後も継続して働きたい」と回答しました。
つまり、約 87％は働く意欲を持っているということに
なります（スライド 14）。2021 年に成⽴した「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、家
族の離職の防⽌が掲げられています。コーディネーター
は、⺟親が就労意欲を持っている場合、児の状態の安定
を医療職と図りながら、就労のための⽀援策を共に考え
ていく姿勢で⽀援しましょう。 

 
スライド 14 [荒木 俊介, 2019] 

４．生活困窮者自立支援事業 

⽣活困窮者⾃⽴⽀援制度は、経済的に困窮し最低限度
の⽣活を維持することができなくなるおそれがある⽅

へ包括的な⽀援を⾏う制度です。 
制度ができた背景には、経済的な困窮をはじめとして、

就労の状況、⼼⾝の状況、住まいの確保、家族の課題、
家計の課題、債務、社会的な孤⽴など、⽣活困窮者の抱
える課題が複雑で多様化していることなどがあります。 
そのような状況にある⽣活困窮者の尊厳を守り、その意
思を尊重しながら、地域社会の中で⽣活を⽴て直して、
少しずつ⾃⽴していけるように、従来の縦割りではない
横断的な⽀援を実現していくために作られた新しい制
度です（スライド 15）。 

 
スライド 15 [自立相談支援事業の手引き, 2021] 

２０１５年に⽣活困窮者⾃⽴⽀援法が施⾏され、⽣活
全般にわたるさまざまなお困りごとについて⾃⽴相談
⽀援事業所が窓⼝となって相談⽀援を⾏っています。相
談窓⼝を全国に設置して、相談を受け付けています [⼀
般社団法⼈⽣活困窮者⾃⽴⽀援全国ネットワーク, 
2021]。 

制度へのアクセスは、最寄りの「⾃⽴相談⽀援事業所」
との連携です。医療的ケア児の保護者に対し、本制度 
を利⽤して⽀援する場合は、保護者に制度の説明を⾏い、
まずは保護者が上記事業へ相談する必要があります。 

⾃⽴相談⽀援事業の就労⽀援とハローワークでの職
業斡旋との違いは、ハローワークでは⾏くたびに違う職
員が対応しますが、この事業では 2 ⼈の専任の担当者が
対象者に就いて、⽀援を続けます。そのため、相談者の
特性をつかみ、⽀援を⾏うので就職率はよくなることが
期待されています。 
また、適性に合った職場を⾒つけるためには、時間を要
しますが、その間⽇払いの仕事を対象に紹介し、⽣活費
に充てることができるよう⽀援します。 
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詳しくは厚労省ホームページ 
https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/000
0073432.html 

制度へのアクセスは、最寄りの「⾃⽴相談⽀援事業所」
との連携です。医療的ケア児の保護者に対し、本制度 
を利⽤して⽀援する場合は、保護者に制度の説明を⾏い、
まずは保護者が上記事業へ相談する必要があります。 

⾃⽴相談⽀援事業の就労⽀援とハローワークでの職
業斡旋との違いは、ハローワークでは⾏くたびに違う職
員が対応しますが、この事業では 2 ⼈の専任の担当者が
付き⽀援を続けるので相談者の特性をつかんでいくの
で就職率はよくなることが期待されています。 
また、適性に合った職場を⾒つけるのは時間はかかりま
すが、その間⽇払いの仕事を紹介してその間の⽣活費に
充てるようにしています。 
厚労省ホームページ 
https://www.mhlw.go.jp/stf/seisakunitsuite/bunya/000
0073432.html 

５．医療的ケア児等コーディネーターへの期待 

 児の成⻑と発達、⽣活の安定のためには、保護者、⺟
親が重要な役割を担っている。家庭全体が経済的な問題
を抱えている場合に⺟親をはじめ、保護者の⼈⽣の物語
を聴き、必要としている制度へのアクセスを応援するこ
とが必要となります。 
 最近では、複数の困難を抱える家族が増えていると⾔
われており、家族全体への⽀援が必要な事例も多くあり
ます。その際、複数の困難の要因を⾒出し、個々の家族
に対する⽀援の必要性も同時に検討し、制度へのアクセ
スを促していくことが求められます（スライド 16）。 

 
スライド 16 

 そのほか、⽣活福祉資⾦貸付制度（スライド 17）、 
総合⽀援⾦（スライド 18）、福祉資⾦の貸し付け対象（ス
ライド 19）教育⽀援資⾦の貸し付け対象となる世帯（ス
ライド 20）について提⽰してありますので、参照くだ
さい。 

 
スライド 17"厚生労働省：生活福祉資金貸付制度について - 

mhlw.go.jp." https://www.mhlw.go.jp/seisaku/28.html. 
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スライド18"総合支援資金とは｜収入の減収で困窮している人向けの制

度 https://www.holos.jp/media/comprehensive-support-money.php. 

 
スライド 19 

 
スライド 20 
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■知っておきたい医療用語 
１．重症心身障害児者 

重症⼼⾝障害児者とは、重度の知的障害及び重度の⾝
体障害が重複している児童、成⼈のことをいいます。 

⼀般的に広く⽤いられるのは「⼤島の分類」で、IQ35
以下、運動に関しては寝たきりおよびお座りまでの重複
するもの（分類１〜４）を重症⼼⾝障害児者と呼んでい
ます。この定義は医学的観点というよりむしろ、社会福
祉的観点からなされた定義です。 

重症⼼⾝障害となりえる疾患は、分娩異常、事故、先
天奇形、てんかん性脳症、中枢神経感染症など複数の疾
患をはじめ、スライド１の表に⽰すような多様な症状や
疾患を合併することが多いです。 

 
スライド1  

２．医療的ケア児者 

医療的ケア児（者）の⽇々の⽣活と健康の維持のため
に必要な医療ケアを「医療的ケア」といいます。現在「医
療的ケア」という⾔葉の定義はありませんが、⽇常的に
家庭で家族が⾏っている医療⾏為であり、その範囲も明
らかにされてはおらず、医療の進歩に従って増加してい
ます。法的には看護師は、医師の指⽰があれば、全ての
「医療的ケア」を⾏うことができます。また、介護職や
特別⽀援学校の教員が法的に⾏うことができる「医療的
ケア」は、気管カニューレからの痰の吸引、⼝腔内、⿐
腔内の痰（分泌物）の吸引、胃ろうからの注⼊、経⿐胃
管からの注⼊がそれにあたります。 

代表的な「医療的ケア」には、⼈⼯呼吸器、喀痰吸引、
経管栄養（胃ろう・腸ろう・経⿐経管栄養）、在宅酸素
療養・中⼼静脈栄養・腹膜透析などがあります（スライ
ド２）。 

 
スライド2  

３．脳性麻痺 

我が国では、厚⽣省脳性⿇痺研究会（1968）の定義が
引⽤されることが多く、以下のように定義されています。 

脳性⿇痺とは、受胎から新⽣児期（⽣後 4 週以内）
までの間に⽣じた脳の⾮進⾏性病変に基づく、永続的し
かし変化しうる運動および姿勢の異常である。その症状
は、満２歳までに発現する。進⾏性疾患や⼀過性の運動
障害，または将来正常化するであろうと思われる運動発
達遅滞は除外する [⽥巻義孝他, 2016, ページ: 233]。 

なお、2006 年にアメリカとイギリスの研究者集団が
脳性⿇痺の新しい定義を発表しています。それによれば、 
脳性⿇痺は運動と姿勢に係る発達の永続的で包括的な
障害 disorders であり、この障害は活動の抑制をもたら
し、胎児ないし新⽣児の発達途上の脳に⽣じた⾮進⾏性
の障害 disturbances に帰せられる。そのため感覚、知
覚、認知、コミュニケーション、⾏動の障害やてんかん
が、脳性⿇痺の運動障害に随伴することがある [⽥巻義
孝他, 2016, ページ: 234]。 
 つまり、妊娠初期から⽣後 4 週以内に⽣じた脳の⽇進
⾏性病変に起因される運動、姿勢の異常であり、将来的
に正常化することが予測される運動発達遅滞は除外さ
れるということです（スライド３）。 
 脳性⿇痺の原因としては、出⽣時の仮死、頭蓋内出⾎、
胎内発育不全、先天性の奇形、染⾊体異常、先天性感染
症、新⽣児期の感染症などさまざまです。 
 運動障害だけでなく、知的障害、てんかん、斜視、構
⾳障害、摂⾷嚥下障害、視覚認知障害など様々な症状が
随伴します。よって、運動障害に対する薬物治療、⼿術、
リハビリテーションだけでなく、側弯や脱⾅、認知機能、
情緒障害などの⼆次障害を予防しながら、その⼈が社会
で⽣活していくための、教育的、社会的⽀援が必要とな
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ります。 

 
スライド3  

４．てんかん 

１）てんかんとは（スライド 4） 

 てんかんは脳内の神経細胞の過剰な電気的興奮に伴
って、意識障害やけいれんなどを発作的に起こす慢性的
な脳の病気です。この病気は紀元前から知られており、
かつては憑き物にとりつかれて⽣じる病気と信じられ
ていたため、いまだに多くの誤解や偏⾒があります。過
剰興奮が脳の様々な場所に起こるため、その場所に応じ
て症状も様々なものとなります。この過剰興奮を記録す
るための検査として脳波検査をおこないます。原因疾患
が⾒つからない特発性（⼀次性）のてんかんと、脳梗塞・
脳出⾎、脳腫瘍、脳炎など脳の病変が原因となっている
症候性（⼆次性）のてんかんがあり、症候性の場合は MRI
などで異常がみつかります。つまり、てんかんとは、脳
の神経細胞が急に「⽕花を散らす」ような、電気的興奮
によりてんかん発作が⽣じることを指します。診断のた
めには、⾎液検査、脳波検査や頭部 MRI 検査などを⾏
います。 
 原因により特発性てんかんと症候性てんかんに分類
されます。特発性は、検査をしても異常が⾒つからず原
因不明なことが多く、治療により治りやすい特徴があり
ます。⼀⽅、医療的ケア児のてんかんの多くを占める症
候性は、脳に何らかの障害や傷がついたことで⽣じるも
ので、治りにくく治療を続ける必要があります。 
２）てんかんの正しい理解 

医療的ケア児等にはてんかんを有している児も多く
います。そのためコーディネーターは、てんかんについ
て正しい知識を持ち、⽀援することが期待されています。 
例えば、「発作で死んでしまうことがある?」という認識
の⽅がいますが、発作で死ぬことはまずありません。「て

んかんはこころの病気（精神疾患、精神障害）?」ここ
ろの病気ではありません。「ほかの⼈に感染することが
ある?」感染しません。「発作中は⾆をかむので、⼝の中
にスプーンやハンカチなどを⼊れるとよい?」発作中に
⼝の中にものを⼊れると、窒息したり、⻭が折れたり、 
⼝の中を傷つけることがあり、かえって危険です。「発
作が起きたら、すぐに救急⾞を呼ぶのがベストである?」 
ほとんどの発作は、救急⾞を必要としませんが、観察を
⼗分に⾏う必要があります。 

 
スライド4  

３）てんかんのいろいろ 

どうしていろいろなてんかんの形があるのでしょう
か。それは、「⽕花の散った」脳の場所によって発作の
形が決まるからです。以下、スライド５に提⽰したてん
かん発作のいろいろについて説明します。 
〈前頭葉運動野〉 
 運動症状が主な症状で、⽚側の⼝⾓や上肢などがリズ
ミカルにピクンピクンと動きます。 
〈前頭葉背外側⽪質〉 
 頭部、眼球や体全体が右（左）⽅向へ回旋するように
ねじれます（向反発作）。 
〈後頭葉〉 
 視覚野の症状として、視野が狭くなったり、⾒えなく
なったりする視野⽋損、⽩い点が光ったりカラフルな光
が⾒えたりする視覚的幻覚があります。 

脳全体の発作では以下のような形があります。 
〈強直間代発作〉 
 意識消失とともに、全⾝の筋が持続的に収縮し（強直
相：10-20 秒くらい）、次に周期的に筋収縮と弛緩が交
代してビクンビクンと起こります（間代相：30-60 秒く
らい）。 
〈⽋神発作〉 
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 急に動作が⽌まり、ボーっとする意識消失発作で、数
秒から数⼗秒続きます。突然終わり、もとにもどります。 

 
スライド5  

４）医療職との連携 

てんかん発作の観察や対応は主に医療職の役割です。
コーディネーターは、通所サービスの活⽤時や保育園へ
の⼊園、就学に対しどのような発作があり、⽇ごろどの
ように対応しているか、保健師や訪問看護師と連携し、
⽀援事業所、⽀援者間で情報共有がなされるように働き
かけることが肝要です。 
５）日常生活の注意点や発作時の対応 

 スライド６に、⽇常⽣活の注意点、発作時の対応につ
いて提⽰しました。 
 発作を⼼配しすぎて、刺激の少ない環境ばかりにいる
と、まわりの神経細胞は⼗分に働くことができません 
⽇常⽣活で、毎⽇通える⾃分の居場所ができ、友⼈や先
⽣との活動から楽しむことを覚え、社会性が育ち、毎⽇
のリズムができるとまわりの神経細胞が活発になりま
す。発作を起こしやすい神経細胞は、次第にその起こし
やすさを減らします。発作を恐れず、多様な経験を児が
できるよう⽀援します。 

てんかん発作で⽣命に関わることはまれです。また、
個⼈の発作はたいてい決まった形で同じくらいの持続
時間であることが多いので、普段の発作の様⼦を把握し
ておくことが⼤切です。いつもと同じときは⾒守り、異
なるときは対応をご家族や主治医の先⽣と相談してお
きます。 

発作時は、転倒による外傷を予防するために、横へ寝
かせます。嘔吐による窒息を予防するために、横に向け
ます。低酸素予防として、例えば強直発作の間は呼吸が
できませんが、硬直間代発作になると⼒が緩む時間があ
るので、気道確保をします。額を押し下げ、頚部を後ろ

から持ち上げ、下あごを前へ突き出すようにして気道を
確保します。また、浴室では顔だけ引き上げる、または
浴槽の栓を抜いて発作が収まるのを待ちます。プールで
も無理にプールサイドへ引き上げず、顔だけ⽔⾯より上
に上げておきます。 

 
スライド6  

５．在宅で使用する医療機器 

 医療的ケア児等が在宅で活⽤する医療機器として、在
宅酸素療法に⽤いられる在宅酸素供給機器、⼿動で送気
し⼈⼯換気を⾏う⽤⼿的⼈⼯換気機器（商品名：アンビ
ューバッグ）、静脈⾎液内の酸素飽和度を測定するパル
スオキシメーターがあります。 
１）酸素供給機器 

 酸素供給装置として、空気中の酸素を取り込み濃縮し
た酸素を作る設置型酸素濃縮装置（要電⼒）や液体酸素
の気化を利⽤した液体酸素装置（電⼒不要）、外出時や
酸素濃縮装置が故障した際などに⽤いる酸素ボンベが
代表的なものです [臺有桂他, 2018]（スライド７）。液
体酸素は電源が不要ではありますが、液体のためボンベ
の転倒予防に配慮が必要であり、あまり⼀般的ではあり
ません。通常は酸素濃縮器と酸素ボンベを使⽤しながら
⽣活していることが多いです。 
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スライド7  

２）用手的人工換気機器（呼吸補助機） 

アンビューバック（商品名） 

通称、アンビューバックと呼ばれることが多く、⾃分
では⼗分な呼吸が出来ない患者を対象として、⽤⼿的⼈
⼯換気をするために使⽤されます [エア・ウォーター株
式会社, 2022]。 

主に⼈⼯呼吸器を装着している児や気管切開してい
る児は、原則、退院時に主治医が選定したアンビューバ
ックを購⼊し、不測の事態に備え、外出時や学校、通所
事業所や保育園など児の活動の場には必ず持参します。 

アンビューバックは種類や使⽤の⽅法も様々で、主治
医が児の状態に即したものを選定しています（スライド
８）。 

  
スライド8  

３）酸素飽和度モニター 

 通称パルスオキシメーターといわれています。パルス
オキシメーターは設置型や携帯⽤など⽤途に応じ多様
な機器があり、年齢や体格に応じて使⽤できる機器がこ
となります。 

最近では、携帯しやすいスライド 9 のタイプが主流で

すが、このタイプは⻑時間装着することは困難です。 

 
スライド9  

 ⼈⼯呼吸器や気管切開児の場合、退院直後は 24 時間
酸素飽和濃度をモニタリングすることで、家族が児の変
化に気づきやすいように配慮し、機種を選択することも
あります。その場合は、置き型の機器が選定されます。 
スライド 10 は、１歳未満の児の場合によく使⽤される
機種です。このように⼀概にパルスオキシメーターとい
っても種類があります。 

 
スライド10  [コヴィディエンジャパン株式会社, 2022] 

６．在宅で行われるケア（医療的ケア） 

１）気管切開（気管カニューレ管理） 

 気管カニューレ装着の対象は、呼吸不全により⼗分な
換気が得られない状態や神経難病などにより呼吸機能
が不⼗分な状態にある児です [臺有桂他, 2018, ページ: 
115]。 
 気道を確保するために気管に直接⼊⼝（孔：いわゆる
⽳）を作るため⽪膚から気管を切開することを気管切開
といいます。スライド 11 の図を⾒てください。⽪膚の
下にある気管に直接⼊⼝（孔）を作り、そこにカニュー
レを挿⼊している様⼦になります。気管カニューレを装
着しない場合、孔は瞬く間に閉鎖してしまいます。その
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ため気管カニューレを挿⼊し孔の閉鎖を予防し、かつ呼
吸しやすくしています。 

 
スライド11  

２）在宅人工呼吸療法 

 在宅における⼈⼯呼吸療法には、先に気管切開を⾏い、
気管カニューレに⼈⼯呼吸器を接続して⾏う⽅法（気管
切開下間⽋的陽圧換気療法：TPPV）と、⼝や⿐に装着
したマスクを⽤いて陽圧換気を⾏う⼈⼯呼吸療法（通称
NPPV：ニップ）があります [臺有桂他, 2018, ページ: 
123-125]。選択は主治医が児の状態を鑑みて決定します
（スライド 12）。 

 
スライド12  

３）排痰補助装置 

 重症⼼⾝障害児や重度の⿇痺、神経難病において⾃⼒
で痰を出すことができない児に対して使⽤します。また
在宅⼈⼯呼吸器使⽤者のみ医療保険の対象となります。 
使⽤⽅法については以下の URL にて動画を視聴くださ
い。 
Philips（フィリップスエレクトロニクスジャパン） 
カフアシスト E70 気道粘液除去装置使⽤⽅法 

https://www.philips.co.jp/healthcare/product/HC0066
000/e70 

 
スライド13  

４）経管栄養法 

 経管栄養法は、⾷べることや飲み込むことが困難な状
態（摂⾷・嚥下障害）、繰り返す誤嚥性肺炎、喉、⾷道、
胃の⼊⼝（噴⾨部）が何らかの理由で狭くなっている場
合や炎症性腸疾患（クローン病など）を有している場合
に対象となります。 
 スライド 14、15 に提⽰したように、経管栄養は⿐を
介して管を胃まで挿⼊し、栄養剤を注⼊する経⿐栄養法
と腹壁に直接⽳をあけ、管を留置するろう瘻孔栄養法が
あります [臺有桂他, 2018, ページ: 102]。 

 
スライド14  

⽪膚、気管を切開し、
開けた孔にカニューレ

を装着します 
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スライド15  

５）胃ろう 

 胃ろうとは腹部の⽪膚に直接⼊⼝を設け、胃にスライ
ド 16 にあるようなチューブを⼊れた状態をいいます。 
そのため、胃ろうのチューブが抜けないよう固定しなけ
ればなりません。その固定の⽅法には、バンパー式と中
で⾵船を膨らませたバルーン式があります。いずれも挿
⼊されているチューブを胃壁で固定して抜けないよう
になっています。バルーン式はチューブの先端にシリコ
ンの⾵船があり、そこに蒸留⽔を注⼊して固定します。
バンパーは固定している部分が⾦属でできており、⼩児
ではあまり使⽤されていません。⼩児の場合は、バルー
ン式の胃ろうが選択されることが多いです。 

また 2016 年⽑利らの研究では、胃ろうを造設する年
齢は 1〜3 歳ころ、就学時、思春期に多い傾向があるこ
とが報告されています [⽑利純⼦他, 2016, ページ: 
235]。 

コーディネーターが児と出会ったときに、胃ろうを造
設している児もいれば、これから造設を検討したいとい
う保護者に出会うこともあります。そのような場合は、
医療職と連携し、造設への意思決定⽀援が必要となりま
す。 

 
スライド16  
＜胃ろうついての疑問＞ 
 胃ろうは、⽪膚に⽳をあけて直接胃内にチューブが挿
⼊されています。胃ろうの⽳のわきから、胃内に⽔が⼊
らないのですか？と質問を受けることがあります。チュ
ーブとチューブが挿⼊されている壁はかなり密着して
います。まず⽔が⼊ることはないといわれています。ま
た万が⼀⽔が⼊ったとしても、胃はそもそも経⼝から摂
取した⾷物や⽔分を受ける臓器ですので問題はありま
せん。 
６）在宅中心静脈栄養法 

 胃、腸など消化管に狭窄がある、腹膜炎や吸収障害な
ど経⼝、経腸からの栄養摂取が困難と診断された場合や
潰瘍性⼤腸炎やクローン病など経⼝、経腸栄養により病
状が悪化する児が適応となります [臺有桂他, 2018, ペ
ージ: 106]。 
 中⼼静脈栄養法では、⽪膚を切開し、チューブを⼼臓
付近の太い静脈まで挿⼊します。⼼臓に近く太い⾎管を
使⽤することにより、通常の点滴（⼿に針を挿⼊し⾏う
点滴）から投与できない⾼濃度の糖液を含む栄養点滴を
⾏い、⽣存・成⻑に⼗分な栄養を点滴にて与えることが
できるわけです（スライド 17）。 

中⼼静脈にカテーテルを留置することで最も注意す
べき合併症はカテーテル感染です。カテーテルの刺⼊
部位や点滴ルートの管理、輸液製剤の取り扱いについ
ては医師・薬剤師・看護師が連携して⾏っていきま
す。 
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スライド17  

７）導尿 

神経の障害によって膀胱の収縮⼒が低下する脊髄疾
患や排尿後の膀胱に残尿があり⾃然な排泄が困難な状
態にある児等が適応となります。⼆分脊椎の児の場合は、
導尿している児が多くいます。 

導尿には、⾃⾝で⾏う⾃⼰導尿と膀胱にチューブを挿
⼊して固定する膀胱留置カテーテル法があります。通常
は定期的に⾃⼰導尿を保護者や看護師が代⾏している
児が多いです。（スライド 18） 

 
スライド18  

８）人工肛門（ストーマ） 

⼈⼯肛⾨（ストーマ）とは、病気で腸を切除するなど
して肛⾨からの排便が難しい場合や、肛⾨からだけでは
排便がコントロールできない場合に、腹壁に孔をあけて
⽪膚の上に腸の⼀部を開⼝したものをいいます（スライ
ド 19）。ここから便を排泄します。⽪膚の上に腸の⼀部
を開⼝した部分は、粘膜で覆われているので⾚く⾒えま
す。 

 
スライド19  

 スライド 20 の写真では、キューピーの腹部にストー
マが造設されています。便が出てくる開⼝部にストーマ
⽤具（ストーマに装着するストーマ袋と⽪膚に接着する
板⾯からなる蓄便袋）を貼り付け、排泄物を受けるよう
になっています。これにより排泄物の⽪膚への付着や外
へ漏れ出すことを予防しています。⼩児の場合は、年齢
や体格に応じて、⽪膚排泄認定看護師などが、⽤具の選
定にあたります。 
 通常⼦どもは新陳代謝が激しいため、発汗しやすくス
トーマ⽤具がはがれやすいこともあります。ストーマの
管理は主に保護者、訪問看護師が⾏う場合が多いです 
[臺有桂他, 2018, ページ: 132]。 

 
スライド20  [兵庫県立こども病院, 2022] 
 またストーマには、⼩腸ストーマ（イレオストミー）
と結腸ストーマ（コロストミー）があり、腸内で作られ
た便はその都度ストーマ袋の中に排泄され、週に 2,3 回
ストーマ袋を交換します。中には、毎⽇交換するような
児もあり、使⽤する⽤具や交換頻度は個々の児、家族の
状況によりさまざまです。 
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交換のタイミングは⼊浴時であることが多く、ゆっく
り⾯板をはがし、周囲についている排泄物や⽪膚の汚染、
ストーマ周囲に⽯鹸をつけて洗うなど、⽪膚のケアが重
要です。これらは通常、保護者が⾏っていますが、訪問
看護が⼊っている場合は訪問看護師もケアを⾏います。 

⽪膚･排泄ケア認定看護師はストーマを造設する前の
患者への説明、術後に患者に合ったストーマ装具やケア
⽅法の選択、⽇常管理の指導、ストーマ外来でストーマ
周囲の⽪膚の定期的なケアなどを⾏う場合もあります
（スライ 21）。 

 
スライド21  

９）腹膜透析 

 肝臓や胃、腸などを覆っている膜を腹膜といいます。
腹膜に覆われた空間を腹腔といい、腹膜透析では腹腔内
にカテーテルという管を⼊れて透析液を注⼊し、腹腔内
に⼀定時間貯留しておきます。 

透析液には⾼濃度のブドウ糖とミネラルが含まれ、浸
透圧が⾼いので体の中の余分な⽔分や⽼廃物（尿毒素）
が透析液側に移⾏します。つまり、腹腔内に⾼濃度の透
析液を貯留させ、拡散と浸透圧を利⽤し⾎液中の⽼廃物
や余分な⽔分を透析液側に移⾏させる⽅法です。 
＜腹膜透析の特徴と利点・⽅法＞ 

⾎液透析と異なり浄化能⼒が弱いので毎⽇⾏う必要
がある⼀⽅、時間をかけて⽼廃物や⽔分を取り除くので、
体の負担は少なくありません。⾃動腹膜還流⽤装置を⽤
いて夜間⾃宅で透析を⾏うことも可能なので 透析の
ための通院の必要がないなどのメリットがあります（ス
ライド 22、23）。 

 
スライド22  [成育医療センター, 2022] 

  
スライド23  

腹膜透析は、スライド 24 にある⾃動腹膜灌流⽤装置
を⽤いて⾏われることが多いです。 

 
スライド24  

＜腹膜透析の合併症＞ 
腹膜透析の合併症には、腹部に挿⼊されているチュー

ブ出⼝の感染、透析液交換時やチューブを接続する際に
菌が付着したことによる腹膜炎などがあります。また腹
膜を繰り返し使うことで透析効率（⽼廃物をろ過する⼒）
の低下や、腹膜の癒着や腸閉塞を⽣じることがあります。 
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７．筋緊張亢進 

筋緊張亢進は、脳から脊髄に命令がうまく届かないこ
とで⽣じ、痙縮と呼ばれます。この痙縮による悪影響と
して、呼吸が苦しくなったり、体が変形して楽な格好を
とりづらくなったり、痛みを感じたり、良い睡眠が得ら
れなくなったりします。介助するご家族にとっても、ベ
ッドから⾞いすへの移動や着替えなどのケアが難しく
なります（スライド 25）。 

内服薬としては、フェノバール®、ガバペン®、セルシ
ン®などの抗てんかん薬（てんかんを抑える）、末梢性筋
弛緩剤（筋⾁の痛み、こわばり、緊張、けいれんなどの
症状を緩和する。効果が強⼒で、作⽤が持続する薬）や、
中枢性筋弛緩剤（⼤脳、脊髄などの中枢神経に作⽤し筋
⾁を弛緩させる）などが投与されます。この他、漢⽅薬
として、抑肝散（加陳⽪半夏）や⽢⻨⼤棗湯が⽤いられ
ます。 

 
スライド25  

８．ボトックス治療 

神経が筋へ信号を送る神経筋接合部にボツリヌス毒
素が作⽤して、筋⾁を動かす神経の命令をブロックする
ことで筋⾁は緩みます。この作⽤を狙って、筋緊張が亢
進している児に対し、主治医が必要と判断した場合にボ
トックス注射を実施します。 

注射後数⽇から 1 週間程度で効果が最⼤になり、筋弛
緩が得られます。効果は数か⽉残存し、その後、減弱す
るため、6 か⽉間隔で再投与を検討します。全⾝に作⽤
する内服薬治療に⽐べて、局所的な投与が可能です。 

ボトックスはリハビリテーションに代わるものでは
なく、緩んだ筋をどう有⽤に使っていくかリハビリテー
ションの継続が重要です（スライド 26）。 

 
スライド26  

９．バイタルサイン 

 バイタルサインとは、⼈の⽣命徴候、つまり⾝体が⽣
きている徴候を数値化したものといえます。バイタルサ
インは主に体温、⾎圧、脈拍、呼吸で構成されています。
救急医療の現場や集中治療室では、上記項⽬に意識状態
と尿量が追加されます。 

バイタルサインの基準値は、年齢によって異なります。 
コーディネーターは、⽤語が何を意味するのかについて
理解しておくことが必要です（スライド 27、28）。 

 
スライド27  



102 
 

 
スライド28  
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