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プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
茨城キリスト教大学　看護学部で教員をしております、海野潔美と申します。今日は、重症心身障害の子どもの社会的サポートについて、短い時間ではありますが、皆さんに話題提供できたらと思っております。どうぞよろしくお願いいたします。



本日の内容

1.重症心身障害児について

2.医療的ケア児について

3.医療的ケア児支援法について

4.障害のある子どもへの看護の役割

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
本日はこのような内容で進めていきたいと思っております。重症心身障害児と医療的ケア児について概説したのち、このような子どもたちの社会的サポートの根幹となる、医療的ケア児支援法について触れながら、障害のある子どもの看護の役割について考えていきたいと思います。



重症心身障害児（者）とは

• 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「重症心身障害」 といい、その状態の子ど

もを「重症心身障害児」という。これは医学的診断名

ではなく児童福祉での行政上の措置を行うための定義

（呼び方）である。

• 重症心身障害児・者の数は、日本ではおよそ43000人
いると推定されている。

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
まず、重度心身障害者について説明します。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重症心身障害といい、その状態の子どもを重症心身障害児といいます。さらに成人した重症心身障害者を含めて重症心身障害児・者といいます。これは医学的診断名ではなく児童福祉での行政上の措置を行うための定義（呼び方）です。重症心身障害児・者の数は、日本ではおよそ43000人いると推定されています



重症心身障害の主な原因

• 出生前

染色体異常、先天性感染症

・出生時・新生児期

分娩異常（仮死など）、低出生体重児など

・周産期以降

脳炎・髄膜炎、交通事故・溺水、てんかんなどによって

生じた脳障害を中心とする中枢神経系の疾患

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
重症心身障害の原因は様々な脳の障害です。出生前の原因、出生時・新生児期の原因、周産期以降の原因に大きく分類できます。重症心身障害児・者は漸増しています。発生も減っておらず、また寿命が延びているからと思われます。近年、障害の重度・重複化がみられ、様々な医療的ケアを受けながら、在宅で生活している方が増えています



大島の分類

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
重症心身障碍児者はその状況において非常に千差万別で統一した検査での評価が難しいとされています。しかしながら医療や教育の現場においては科学的根拠が重要であり、科学的根拠に基づくアプローチに欠かせないものが客観的な尺度を用いた評価になります。それらの１つが大島分類と横地分類です大島分類とは、身体の特徴と知的能力をそれぞれ５段階で評価します。身体能力は寝たきり・座れる・歩けない・あるける・走れるの５段階です。非常にシンプルな評価項目となっています。知的能力はIQが２０未満・20～35、35～50、50～70、70～80の５段階です。これらを組み合わせたひょうかが大島分類におけるその人の評価になります。そして重症心身障害児はこの表で見ると1～4に該当することとなります。



横地の分類

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
横地分類は、大島分類を改定したもので、基本的な考え方は大島分類と一緒です。両方とも身体機能と知的機能をそれぞれ評価し、そのバランスで最終的にその人の能力評価に至ります。大島分類と横地分類の違いは、評価項目の違いです。身体能力が横地分類の場合は、寝返り不可・寝返りか・座位保持か・室内移動か・室内歩行か・戸外歩行かの「６段階に増えています。知的能力の場合は５段階のままですが、その内容が、言語理解不可・簡単な言語理解か・簡単な色や数の理解か・簡単な文字や数字の理解か・簡単な計算かのようにIQが分からない場合でも評価できるようになっています。



項目 特徴（障害状態像）

☆姿勢 殆ど寝たままで自力では起き上がれない状態が多い。

☆移動 自力では困難、寝返りも困難、座位での移動、車椅子など

☆排泄 全介助(知らせることが出来ない（70％）。始末不可(76％))
☆食事 自力ではできない。（スプーンで介助）、誤嚥(食物が気管に入ってしまうこと)を

起こし易い。
食形態＝きざみ食、流動食が多い。

☆変形・拘縮 手、足が変形または拘縮、側彎や胸郭の変形を伴う人が多い。

☆筋緊張 極度に筋肉が緊張し、思うように手足を動かすことができない。

☆コミュニケーション 言語による理解・意思伝達が困難、表現力は弱いが、笑顔で応える。

☆健康 肺炎・気管支炎を起こしやすく、70％以上の人がてんかん発作を持つため、いつ
も健康が脅かされている。痰の吸引が必要な人が多い。

社会福祉法人全国重症心身障害児（者）を守る会HPより

障害の特徴

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
重症心身障害児・者にはスライドにあるような特徴があります肢体不自由いわゆる運動障害と知的障害以外にも、筋緊張の亢進、側弯や胸郭の変形、摂食・嚥下障害、呼吸障害、てんかん、消化器疾患、睡眠障害、体温調節障害、コミュニケーション障害、呼吸器感染症を起こしやすいなど、さまざまな障害・合併症を呈します。 これらの障害・合併症が複雑に絡み合っている重症心身障害児・者は医療依存度が高く、予想外の事態がおこりやすいという特徴があります重症心身障害を理解する上で常に、年齢を考慮する必要があります。基本的に発症時は小児であり、体の機能は発達する一方で、早期機能低下の可能性があり、スライドにある合併症はいわゆる思春期に起きてくることが多いです。体の変化に合わせて、医療的ケアを含めた介護・治療の方法を再検討することが必要ですまた、重症心身障害を理解する上で一人一人皆違うということも肝に銘じておく必要があります。合併症の組合せ、基礎疾患、運動障害と知的障害の程度、医療的ケアの種類、医療的ケアの難易度・リスクにはすごく幅があります。非常に個別性の高い方たちです



重症心身障害児の目指すもの

社会参加

生命の保持

身体機能維持

他者との交流
自我の確立
自尊心の形成

環境変化への適応
外界を感じて体を動かす

生命を守る
苦痛の緩和と除去

相模原療育園 上津和弘氏 スライドより

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
このような重症心身障碍児の目指すものとしては３つあります。＜第１の目標＞• 生命を保持し、身体の内面から生じる不快感や苦痛がないように重症児(者)の健康管理すること。＜第２の目標＞• 第１目標に加えて、外界の変化に身体機能がついていけるように自律神経系を育てること、さらに様々な感覚(触・圧・温度・痛覚、運動覚、平衡感覚、視覚、聴覚、嗅覚、味覚、内臓覚等)認識できるようになって、自らの意思で意図的にからだを動かすことができるようになること＜第３の目標＞• 外界の変化に適応できるようになったら、その力を磨いて、ささやかであっても他者との交流がもてるようになること• 言葉はなくとも気持ちを他者に伝えること、自我の確立から自尊心や自己肯定感の形成へ、そして、その人なりの社会参加へと発展させていくことが、最終目標である。※ 命を守り、健康状態を安定させ、何らかの意思表示ができるようなからだづくりは、そのための土台であると考えます。しかし土台づくりだけとならないよう、その先の目標である他者との交流や社会参加を念頭に置きながら、健康管理を行っていく必要があると考えます。



プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
次に医療的ケア児について触れていきたいと思います。医療的ケア児とは、日常生活や社会生活を営むために恒常的に医療的ケアを受けることが不可欠な児童のことです。医療的ケアとは、家族や教員などが医療機関以外の場所で行う医療的生活援助行為のことで、人工呼吸器や胃ろうなどの装置の使用やたんの吸引や経管栄養などが含まれます。他にも「血液中の酸素飽和度と脈拍数の測定」「導尿」「在宅酸素療法」「インスリン注射」など、医療的ケアは多岐にわたります。医療的ケア児は、医学の進歩によって生存率が向上した障害児の一部であり、その数は増加傾向にあります。医療的ケアに関する法律として「医療的ケア児支援法（医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律）」が2021年6月に成立、同年9月18日に施行されました。「医療的ケア児とその家族の日常生活や社会生活を社会全体で支援すること」を基本理念としており、そのための法的なルールを定めているのがこの医療的ケア児支援法となります。医療的ケア児支援法が作られた背景には、医療的ケア児の増加が関係しています。少し前の時代には、疾患や障害を持つ子供の場合、出生時や出生後しばらくして亡くなってしまうことが少なくありませんでした。それが近年、新生児医療技術が向上したため、以前は助けられなかった命を救うことができるようになりました。しかし疾患や障害を持つ子供たちは、生き延びられても「医療的ケア児」としてその後もサポートが必要となるケースが多いです。結果、医療的ケア児人口の増加に繋がったと考えられています。厚生労働省がまとめた「医療的ケア児について」の資料によれば、国内の医療的ケア児人口は2005年（平成17年）時点では9987人でしたが、2021年（令和3年）には20180人まで増加しています。



プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
子供たちの命が助かることは喜ばしいことではありますが、医療的ケア児が増加したことで新たな課題も浮き彫りになりました。医療的ケア児は、文字通り医療的ケアが日常的に必要になりますが、医療的ケアが行える保育所や学校などの施設は限られてきます。そのため身近な家族が医療的ケアを行なっているケースが多いですが、毎日のように医療的ケア児をケアするというのは、体力的にも精神的にも大きな負担として圧し掛かります。それが原因で仕事を辞めなければならなかったり、離婚してしまうケースもあります。また、医療的ケア児は「障害児」として認められないケースもあり、利用できる支援制度などが限られてしまうこともあります。そうした課題を踏まえ、医療的ケア児とその家族を社会全体で支援し、安心して生きていけるようにするために、この医療的ケア児支援法が作られました。立法の目的としては、医療的ケア児を子育てする家族の負担を軽減し、医療的ケア児の健やかな成長を図るとともに、その家族の離職を防止する目的で作られました。障害や医療的ケアの有無にかかわらず、安心して子どもを産み、育てることができる社会を目指しています。医療的ケア児支援法ではさまざまな条文が書かれていますが、ポイントとなるのは、スライドにある基本理念に書かれた内容に「責務」が明確化されたことです。基本理念としては、医療的ケア児及びその家族の生活を社会全体で支援しなければならない。医療的ケアの有無に関わらず、子どもたちが共に教育を受けられるよう最大限に配慮しつつ、個々の状況に応じて、関係機関・民間団体が密に連携し、医療・保健・福祉・教育・労働について切れ目なく支援が行わなければならない。医療的ケア者（18歳以上）も適切な保健医療・福祉サービスを受けながら日常生活や社会生活を送ることができるように支援を行わなければならない。住んでいる地域に関係なく、医療的ケア児とその家族が適切な支援を受けられるようにする。といった内容が責務として明文化されました。



医療的ケア児支援法により自治体が支援を
拡充する必要のある施設

全国医療的ケア児者支援協議会 HPより

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
2016年に成立した児童福祉法の改正案で、各省庁および地方自治体が医療的ケア児への支援の「努力義務」を負うことになりました。今回の医療的ケア児支援法の成立により、各省庁および地方自治体は、医療的ケア児への支援に「責務」を負うことになります。責務規定とは、これまでの「努力義務」より強制力が働くものです。医療的ケア児支援法の施行にともない、各自治体に地方交付税として予算が配分されることになります。各自治体が予算を持ち、強制力のある中で医療的ケア児を支援する事業を進めていくことで、これまで地域によってばらつきのあった支援体制の格差是正が期待されています。医療的ケア児支援法により自治体が支援を拡充する必要のある施設としてスライドにまとめました。各自治体は、保育所、認定こども園、家庭的保育事業等）や放課後児童健全育成事業、学校（幼稚園、小学校、中学校、義務教育学校、高等学校、中等教育学校及び特別支援学校）での医療的ケア児の受け入れに向けて支援体制を拡充する責務を負います。具体的には、各自治体は、医療的ケア児が家族の付添いなしで希望する施設に通えるように、保健師、助産師、看護師や准看護師、またはたんの吸引等を行うことができる保育士や保育教諭、介護福祉士等の配置を行います。



医療的ケア児支援センターの役割①

全国医療的ケア児者支援協議会 HPより

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
医療的ケア児支援法では、都道府県ごとに「医療的ケア児支援センター」を設立することが義務付けられており、医療的ケア児とその家族が困りごとがあった際には、ワンストップで対応できるようになることが期待されています。今後の課題としては、地方自治体が主体となって進める事業となるため、最終的な判断は、自治体に委ねられています。きちんと自治体で支援制度を整備していくためには、地方議会で活発に議論を重ねていく必要があることです。



医療的ケア児支援センターの役割②

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
このスライドは医療的ケア児支援センターの役割を図式化したものです。主にセンターでは３つの役割があります。１つは支援者コーディネーターの養成です。２つ目は医療的ケア児の支援者や当事者からの基本相談に答えることです。３つ目は県内の医療体制の整備として安心で安全な支援体制の整備が挙げられています。これらが円滑に機能することが地方自治体には求められています。



医療的ケア児支援センター調査より①

• 調査期間：令和 4 年 8 月 16 日～8 月 30 日まで

• 回収結果：有効回答：都道府県 47 件医療的ケア児支援センター59 件

（令和 4 年 8 月調査時点で 34 道府県が 49 センターを設置済み、 8 都県が 10 センターを令和 4 
年度内に設置予定）

1 医療的ケア児数の把握状況（直近３年以内）

①把握の有無 直近 3 年以内に医療的ケア児を「把握している」は 41 件（87.2%）、「把握していない が

今後把握予定」が 5 件（10.6%）、「把握しておらず今後予定はない」が 1 件（2.1%） であった。

②直近 3 年以内に医療的ケア児を「把握している」と回答した自治体 41 件における、医療的ケア児を把握し

た時期は、「2020 年度以前」が 15 件（36.6%）、「2021 年度」が 16件（39.0%）、「2022 年度」が 10 
件（24.4%）であった。

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
それではここからは実際に運用された法律の下、医療的ケア児支援センターがどのような活動を行っているのかについての調査より、その実態について触れていきたいと思います。



医療的ケア児支援センター調査より②

2 医療的ケア児支援センターの設置状況

①自治体として設置・運営している医療的ケア児支援センターの有無

自治体として設置・運営している医療的ケア児支援センターの設置状況についてみると「設置している」が

34 件（72.3%）、「設置していないが、令和 4 年度内に設置予定」が 8 件（17.0%）「設置していないが令和 5 
年度以降（もしくは時期未定）に設置予定）」が 5 件（10.6%）であった。

②医療的ケア児支援センターの設置に当たっての課題

医療的ケア児支援センターを「設置していないが、令和 5 年度以降（もしくは時期未定）に設置予定）」と

回答した自治体 5 件。設置に当たっての課題は「医療的ケア児等の支援ニーズが分からない」が 2 件（40.0%）

であった。



医療的ケア児支援センター調査より③

3 医療的ケア児等への専門的な相談対応等

①医療的ケア児等からの相談への対応に当たって、地域において活用可能な社会資源 （施策）等について把

握・リスト化等の管理をしているかを尋ねたところ、「特に問題 なく実施」は 6.1%であった。 実施している

が課題有りが53.1％であった。

②必要に応じて関係機関等について都道府県・市町村と情報共有しているか尋ねたと ころ、「特に問題なく実

施」は 28.6%であった。

③医療的ケア児支援センターの設置・活動について住民に周知しているか尋ねたとこ ろ、「特に問題なく実

施」は 20.4%であった。

④医療的ケア児支援センターの認知度を把握しているか尋ねたところ、「特に問題なく実施」は 2.0%であっ

た。「把握していない」が79.6％であった。



医療的ケア児支援センター調査より④

4 医療的ケア児等への専門的な相談対応など

①相談受付件数（設置年月日以降の件数）

相談受付件数は 10 件未満が 36.6%で最も多く、平均 116.3 件であった。

②相談受付方法 は、「電話」が 100%で最も多く、次いで「対面」が 95.9%、メールが81.6％であった。

③成人期への移行支援への対応

「特に問題なく実施」は 10.2% 、「実施しているが課題有りが28.6％、試行（検討）中が38.8％であった。

④成人期への移行支援の課題

・在宅支援診療所、レスパイト機関の確保

・卒業後の地域の「居場所」の開拓や重症心身障害児施設退所後の支援資源の開拓

・小児科医および成人在宅医、後方支援病院などの連携構築を目指した検討会の実施

・就労支援

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
これらのことより医療的ケア児支援法施工後、各市町村において、制度の活用や運用は少しずつ進んでいるものの、まだまだ十分な運用とまでは至っておらず、地域格差も生じており課題をかかえながらの運用となっていることが分かりました。法律として整備がなされたことは大きなことであります。今後、生活者である重症心身障碍児者とその家族の社会生活が少しでも健やかなものとなるよう、さらなる議論や運用が必要であると考えます。



障害のある子どもへの看護の役割

命を守り、その人らしい楽しい人生を支える

1.健康を守る観察力と対応力

2.個々の成長発達を促す支援の実践

3.ライフステージに合わせた生活支援の実践

4.家族支援

5.意思決定の懸け橋となり伝える力

6.他職種との連携

重症心身障害看護の魅力：東京都福祉局HPより 一部加筆

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
次に、看護職として重症心身障害だけでなく、すべての障害のある子どもへの看護の役割について触れておきたいと思います。障害のある子どもへの看護としては、命を守り、その人らしい楽しい人生を支えることであると考えます。1.言語による意思伝達が難しいため、表情やしぐさなどから「いつもとの違い」を観察し対応する力2.一人一人障害の程度により成長発達の進み方が異なります。発達段階に応じた方法を考え、個々の成長発達を促す支援の実践3.重症心身障害医療・看護の発達により障害のある子どもの寿命が延びています。障害のある子ども個々のその人らしい「くらし」とは何かを考えて援助するライフステージに合わせた生活支援の実践。4.障害のある子どもを育てる家族の精神面の援助と、障害のあるこどもが家族と一緒に過ごすための援助（親子入園指導、訪問看護・地域連携）といった包括的な家族支援5.障害のある子どもが持つサインを理解し、家族や他職種に伝えるといった　意思決定の懸け橋となり、伝える力6.いくつもの支種類のスタッフがかかわっているため、懸け橋となり情報の共有を行う他職種との連携。これらは、わたしたち看護職の役割であるとともに、障害のある子どもと家族とのかかわりを通して感じることのできる魅力でもあると考えます。
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• 特別支援学校における介護職員等によるたんの吸引等（特定の者対象）研修テキスト 文部科

学省
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コーディネーター支援協会

プレゼンターのノート
プレゼンテーションのノート
さいごに障害があることがハンデキャップではなく、個性としてとらえられ、社会の中で障害のある子どもと家族が楽しみを見出しつつ、健やかに生活することができる社会づくりを目指し、今後も自分にできることを模索していけたらと思っております。以上で発表を終わります。ご清聴ありがとうございました。
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