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団体の概要

1．設立年月日：

平成26年11月4日

2．活動目的及び主な活動内容：

【活動目的】
重心型事業所ひとつひとつが小規模のため、制度に関する情報、行政との交渉、職員教育や人材確保、医療機関や関係機関との連携
などを様々な課題を抱えている。私たち事業者同士が協力・連携をしていくことで諸問題の解決を図り、重症心身障がい児者・医療的ケ
ア児者が全国どの地域でも普通に暮らせるよう事業所の支援を行う目的としてネットワーク団体を設立。

（理念）

“重症心身障害児者・医療的ケア児者とその家族が住み慣れた地域であたりまえに暮らせる社会” を創る

【主な活動内容】

①支え合う・・・基盤強化（ネットワーク形成・人材育成研修）
・定期的なブロック（東日本・甲信越・関東・中部・関西・中四国・九州沖縄 計7ブロック）毎のMTG開催による
事業所間の情報交換（行政対応、加算取得情報、ヒヤリハット、新型コロナ感染状況など）
・全国大会実施（2018年大阪、2019年仙台、2020年東京）にて制度説明、基調講演、シンポジウム開催（毎年全国加盟
事業書や関連団体、保護者等 毎年延べ約700名参加）
・全国スタッフ及び経営者向け研修（2019年度20箇所、2020年度オンラインで7講演実施）加盟事業所スタッフ延べ約

1,000名参加（研修内容：看護（医療的ケア）・療育発達支援・介助技術・運営・報酬改定 など）
②助け合う・・・新規設立支援（重症心身障害児者・医療的ケア児者を主たる対象とする事業書の開設支援）・災害支援

・毎年約10件の新規設立支援（経営運営アドバイスが中心）2021年度9件支援

・被災した事業所への物資・人的援助、支援金活動及び援助（2016年熊本地震、2018年北海道地震、2019年台風19号）

③繋がり合う・・・政策提言、実態調査

・障害児入所施設の在り方検討会 意見陳述（H31.3．27）

・第11回障害福祉サービス等報酬改定検討会 意見陳述（R2．7.30） など

3．会員数：267事業所（R3.6.1現在 ：主たる対象を重症心身障害児（者）とする事業所数）
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【視点：主な検討事項に沿って、現状・課題や今後の方向性等、貴団体としてご意見のある事項について】

障害児通所支援に関する意見等

Ⅰ 「児童福祉法等の一部を改正する法律」（令和4年法律第66号）施行後の、児童発達支援セン
ターの方向性について
○児童発達支援センターの方向性について

重心児・医ケア児に理解のある相談員に加えて、「医療的ケア児等コーディネーター」を配置し、県内１カ所と方向付けられ
ている医療的ケア児支援センターとの連携を強化する：医ケア児センターのサテライト機能を追加させる

理由：重心児・医ケア児は個別性が高く、頻度高く相談機会を必要としている。一方で現在の相談支援体制は障害福祉の分野に限ら
れており、医療や教育への接続が弱く十分な体制が構築できていない。医療的ケア児支援センターは県内１カ所の方向づけがされて
いるため、県内全域で対応することは現実的ではなく、児童発達支援センターに気軽に相談できる体制を整える必要がある。

Ⅱ 児童発達支援事業・放課後等デイサービスの「総合支援型（仮称）」と「特定プログラム特化型
（仮称）」の方向性等について
○「総合支援型（仮称）」と「特定プログラム特化型（仮称）」について

重心児・医ケア児の実態を考えると、家族の負担がとても重く、児童の生活支援、家族の負担軽減の側面は常に必要とさ
れている。発達に重きを置き様々なプログラムを実施する自閉症・発達障害の子どもたちと、寝たきりで意思表示が難しく
様々なケアが必要な子どもたちを同列で議論するのは難しい。重心型に関しては、どちらかに区分する枠組みはそぐわな
い。

○支援時間の長短について

現状、保育所や放課後等児童クラブに通えている重心児・医ケア児は限りなく少ない。また日中一時支援では重心児・医ケ
ア児の命を守ることを考えた時、現状の人員配置基準では危険と考えている。長時間の支援を実現するには、すでに加算
としてある延長支援加算を療育目的に限らず、家族の就労など「生活支援」の必要に応じた加算が必要である。十分な加算
があれば、重心型の事業所で重心児・医ケア児の長時間の支援が可能と考えている。

前提：私たち「重デイネット」は重症心身障害児を対象とした児童発達支援・放課後等デイサービス（重心型）のネットワーク
団体であり、利用する子ども達は寝たきりであったり呼吸器をつけており意思表示が難しい子ども達である。家族実態調査で
も5分以上目を離せないと答えている保護者が約5割となっているように、自発呼吸ができない子供や発作痙攣があり救急対
応の可能性が高いため、発達支援に加えて、子どもたち家族への生活支援を通じた負担軽減も重要な役割となっている。
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障害児通所支援に関する意見等

Ⅲ 子ども・子育て一般施策への移行等について
○保育所等訪問支援の枠組みを広げることで、重心児・医ケア児が保育園への通園や小学校（特別支援学校含む）への移
行がスムーズになる。

子どもたちの通園・通学を阻害する大きな要因は現場に医療的ケアに対応できる看護職員及び介護職員が配置されていな
いことである。また対応できる職員の養成には時間がかかり、保育所等訪問支援を利用しての移行支援では十分と言えな
い。既存の保育所等訪問支援の枠組みを広げ、子どもたちの通学頻度に対応し、長期的な移行支援に耐えうるサービスに
変更する必要がある。

理由：重心児・医療的ケア児は特別支援学校に関しても半年近く親が付き添いを求められるケースが散見される。移行支援の必要性
に関しては児童の評価に加えて、受け入れ先の体制構築にかかる期間・頻度も合わせて判断を進めることが大切。

親がいない環境で同世代と繋がる機会は子どもの権利である。

Ⅳ 障害児通所支援の調査指標について
○現行５領域１１項目の調査は、自閉症・発達障害の子どもたちが前提として考えられているため、重心の子どもたちを対
象に考えられていない。昨年の報酬改定で、医療的ケア児のためのスコアは作成されたが、重心児に関しては、今だに大島
分類が前提とされており、肢体不自由と療育手帳が必要とされ、子どもたちの実態に対応できていない。重心認定に関して
も調査指標をあらためて作成する必要があるのではないか。

理由：肢体と療育の両方の手帳が必要となることが前提のため、早期より支援を必要としている子どもたち・家族にとって、２つの手帳
の発行を待たなくてはいけない。地域によっては医師の意見書で給付決定を進めている自治体もあり地域格差が生まれている。

Ⅴ 障害児通所支援の質の向上について
○自己評価表・保護者評価表は、重心型も同じ評価項目となっており実態にそぐわない部分がある。まだまだ重心事業所
は全国でも限られており事業所優位な環境といえる。近年はサービスの質が低下し事故も増加傾向にあるが、どんな状況
でも親が頼らざるを得ないため、家族が泣き寝入りしている実態がある。重心型事業所の運営に長けた中間支援団体が外
部評価の機能を持ち、子どもたちの命を守るための重心事業所のあり方を見定め、家族会と連携をとりながら第三者評価
の実施、また家族が困った際の相談窓口としての機能を持ち、サービスの質を担保することが重要といえる。
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参考資料

①生活実態調査
医療的ケア児者が受けている医療・療育の状況、家族によるケアの提供状況、ケアも含めた生活実態等を把
握し、医療的ケア児者の家族が抱える日常的な負担や将来的な不安感等を明らかにするこ とを目的として、
WEB による定量調査、事例ヒアリングによる定性調査を実施した。 実施概要は以下の通りである。

(１) WEB 調査（定量調査）

i） 調査の目的
医療的ケア児者の基礎情報、受けている医療、療育、サービスの状況、家族等によるケアの提供状況、日常
生活上の負担感や家族の心身状況、希望する生活など、ケア以外の実態も含めた生活状況等 を把握し、医
療的ケア児者の家族が抱える課題等を包括的に把握することを目的として実施した。

ii） 調査対象、調査対象数
在宅で暮らす 20 歳未満の医療的ケア児者の家族の方を調査対象とした。

iii） 調査方法
医療的ケア児者の主たる介助者を回答者として、WEB 調査を実施した。本事業の委員会委員による 紹介に基
づき、患者団体等（全国 16 団体）に調査対象者への調査協力を依頼し回答者を募った。

iv） 調査実施期間
令和元年 11 月 18 日～令和元年 11 月 30 日

v） 回答状況
843 件の回答が得られた

令和2年3月実施 「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」より

https://www.mhlw.go.jp/content/12200000/000653544.pdf
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参考資料

2. 医療的ケア児者の属性

②身体障害者手帳の保有状況 P19-22

医療的ケア児の76％が肢体不自由の手帳を保有し、その内91%が1級を保持している。

また医療的ケア児の64%が重症心身障害児の認定を受けている。
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参考資料

3. 医療的ケア児者の内容

③医療的ケア児者から、5 分以上目を離せるか

P32-33

4.家族の抱える生活上の課題と必要なサービスについて

①医療的ケアを必要とする子どものそばからひと時も離れられない、トイレに入るのにも不安がつきまとう P44-45

重症心身障害がある家族の40-47%が子供から目を離すことに強い抵抗を感じて
おり、相当な負担が強いられていることがわかる。
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参考資料
大阪・和泉市のケース

https://www.city.osaka-izumi.lg.jp/material/files/group/33/5ryouiki.pdf

5の行動障害及び精神症状に重点を置かれ、重心児に対応した調査指標とは言
い難い

8

https://www.city.osaka-izumi.lg.jp/material/files/group/33/5ryouiki.pdf


参考資料

重症心身障害児者

重度の肢体不自由と重度の
知的障害が重複した状態を
重症心身障害がある児者と
いいます。

医療的ケア児者

心身の機能に障害があり、
呼吸や栄養摂取、排泄など
の際に医療機器やケアを必
要とする方たちです。

新生児医療の進展や整備促進を背景として、かつては救えなかった命を救命できるよ
うになったことが起因し、年々全国規模で重症児者が増加しています。

2.0 万人

4.3 万人

居場所を必要としている重症時者の数
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参考資料

重デイの役割

子どもたちと家族を支える

土台

当事者

家族

支援事業者

法律・制度

医療的ケア児者
重症心身障害児者

母親・父親・きょうだい・祖父母

国・県・市区町村

子どもたちと家族が地域で普通に暮らすためには、土台となる「支援事業者」が地域に存在し、継
続的に支援について学び合い、支援の質を高め続けること。そして新たな制度に対して行政と連
携を進める必要があります。
その土台を日本中で作ることができれば、子どもたちと家族にとって、地域は安心していられる場
所になると考えています。

居場所となる受け皿を全国に広げ、子どもたちと家族が普通に暮らしていけるための
強い土台を作ることが重デイの役割だと考えています。
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重デイネット：加盟事業所

参考資料

北海道
15

青森
1

岩手
2

宮城
4

秋田
2

山形
1

福島
3

茨城 12

栃木 2
群馬 5

埼玉 12

千葉 7
東京 29

神奈川 11

新潟
1

富山 1石川 2

福井 3

山梨 2

長野 2

岐阜 7

静岡 4愛知
37

三重 3

滋賀 2
京都 6

大阪 22

兵庫 7

奈良 4

和歌山 1

鳥取 1
島根

岡山
広島 16

山口 3
徳島 2

香川 1

愛媛
高知 3

福岡 8

佐賀 5

長崎 1
熊本 5

大分

宮崎

鹿児島 8

沖縄 3

全国267事業所

1日定員数1,338名
約8,000人の
重症児の支援へと
繋がっている。
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