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医療的ケア児の支援の実際

～医療的ケア児等支援コーディネーターに
期待されることと役割～

戸枝 陽基 （とえだ ひろもと）
NPO法人ふわり 社会福祉法人むそう 理事長

医療的ケア児等コーディネーター支援協会 理事

日本福祉大学 客員教授

 研修目標

 1. 医療的ケア児の暮らしを知る

 2. 医療的ケア児等コーディネーターの必要性や意義を知る

 3. コーディネーターが活動するための地域体制の必要性を知る

 １０：００～１１：１０ 講義

 「医療的ケア児等の暮らしとコーディネーターのアセスメントの視点」

 １１：２０～１２：３０ 講義

 「コーディネーターが活動するための地域支援体制とは？」

 １２：３０～１３：３０ 昼食

 １３：３０～１５：００ ワークショップ

 「コーディネーターとして活動するとき不安なこと」

 １５：００～１５：４０ まとめ
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医療的ケア児等支援コーディネーターは、
なぜ、相談支援専門員なのか？

■医療的ケア児等支援コーディネーターは、「医療職でないとダメだ」という委

員と、「福祉職でないとダメだ」という委員で真っ二つに分かれた厚労科研。

■医療的ケア児だから「医療者じゃなければダメ」ではなく、「医療者はすでに

関わっているのだから、むしろ生活主体者としての支援構築が出来る人材が必

要なのでは？」という視点を重要視した。

■「医療モデル」と「生活モデル」は相反するものではなく、ライフステージや

その人の病態や状態に応じて共存し、その時の最適なバランスで選び取るもの。

■自分の人生を自分なりの掛け替えのないものとして生き切ろうとする者に、選

択肢や必要な環境を一歩後ろから、伴走支援的に共に整えて行く者が医療的ケ

ア児等支援コーディネーター。

多職種連携による在宅医療・在宅生活における栄養士への期待
千葉大学予防医学センター 藤田伸輔

・生命を支える栄養を取る

・そのために必要な身体の機能を
整える

・体験する、交わる、学ぶ、味わう、

・社会性を身につけながら、何より
コミュニケーションを楽しむ
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病院＝治療の場＝医学モデル 在宅＝生活の場＝生活モデル

例えば流動食は、生活主体者からの要請で作られましたか？

生活主体者が求める「QOL（生活の質）の向上」に寄与するには。

生活主体者「主たる介護者の生活」と「ケアを受ける当事者の生活」がある

社会生活

健康の維持

生命の安全 生命の安全の保障、
苦痛の緩和と除去

体調の安定、体力の向上

子どもの生活を支える要素

遊び、出会い、外出、
学び、仕事

【医師、看護師、リハビリセラピスト】

【看護師、リハビリセラピスト】

【福祉職】

相談支援 医療法人財団はるたか 理事長前田浩利氏
とえだ 加筆
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■「生命の安全」が優先される場面と「生活主体者」として生きる場面と

医療的ケア児の人生において、場面毎に必要とするチームメンバーが違う

「人生場面の適切なチーム構成の調整者が医ケアＣＮ」

6つの移行（トラディッション）支援

Ⅰ・入退院
①はじめて在宅に移行するための支援

②体調の不良・状況変化への入退院支援

③家族のレスパイトや様々な都合への対応

Ⅲ・成人
①18歳以降の生活の組み立て

②「働く」「住む」「社会参加」等成人としての

豊かな生活場面の構築

Ⅴ・介護保険
①40歳になると障害者も介護保険優先

②障害福祉サービスと介護保険サービスで

は、使える支援量に段差が出やすい

Ⅵ・終末期
①看取りのための医療の構築

②遺言・葬儀・埋葬等死後の本人意思の確認

③最期まで生ききるための希望の実現支援

Ⅳ・自立・自活
①「家族介護」に頼らない自立生活の構築

②夜間も含む24時間支援の構築

③成年後見など家族に代わる権利擁護

Ⅱ・通園・通学
①児童系福祉サービス（訪問・通所）

②保育等（訪問型・通園）

③進学（特支・小中高大等学校、学童・デイ等）

必ずしも「利用計画」を作成しない場面でも、伴走支援は必要となる・・・

Ⓒ とえだひろもと 2023
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保護者

保護者

個 別 の 支 援 計 画
－障害のある子どもを生涯にわたって支援－

福祉、医療、労働等
関係機関

小学校

ＮＰＯ

在宅：診療・看護、医療等関係機関

中学校 大学
福祉、医療、労働

等関係機関

ＮＰＯ

個別の支援計画の作成、
実施、評価

（「Ｐｌａｎ－Ｄｏ－Ｓｅｅ」のプ
ロセス）が重要

・一人一人の福祉・教育
的ニーズを把握

・関係者・機関の連携によ
る適切な支援を効果的
に実施

企業

幼稚園

乳幼児期

学齢期

成人期

保育所

高校

保護者

特別支援学校・学級

行政・保健・児童相談所

障害のある方のライフステージを
通した支援

障害児支援計画

福祉施設

サービス等利用計画・個別支援計画 自立・自活

介護保険介護サービス計画

病院

福祉児童系

居宅訪問

個別の教育支援計画

学童・デイ

居住支援

上智大学特任教授 大塚晃 氏
とえだ 加筆

6
0イラスト作成：二本柳舞,2019．
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日常的に家族が行っている医療的ケア

中心静脈栄養

人工呼吸器

ネブライザー・喀痰吸引 気道管理(挿管、気切、エアウェイ)

酸素投与

排便ケア・人工肛門管理

導尿・人工膀胱

体位変換／緊張・姿勢管理

腹膜透析

経口食事・内服介助

経管栄養(経鼻胃管・胃瘻、経鼻腸管・腸瘻)

介護職等に許される医療的ケア

★喀痰吸引等研修で介護職等に許される医療的ケアの範囲は、家族が行っている医

療的ケアの範囲の一部でしかない→家族が医療的ケアが困難となると・・・

⇒看護師がすべての医療的ケア児（者）に必要なだけいない現実・・・

自己注射の家族による処置（血糖値測定・インシュリン・インターフェロン等）

シーパップ

与薬（座薬挿入・てんかんブコラム口腔用液 等）カフアシストによる排痰

医療的ケア児とその家族の介護ニーズ特性

①医療的ケア及び医事法に規定されている医療行為に含まれる介
護までを家族が行う専門性の高さ

②呼吸器管理、血中酸素濃度の把握、痰の詰まりなどへの配慮など、
睡眠が普通に取れないほど目が離せない緊張状態が長く続く疲労を
蓄積しやすい介護の必要性

③病態や状態が新しいものであるほど、将来見通しがエビデンス
ベースで整理されておらず、その介護がいつまで続くのか見通しが持
てない心理的負担

社会福祉研究第143号 医療的ケア児とその家族への支援の現状と課題 戸枝陽基
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児の基本情報に関する項目
本人の

コミュニ 概要

ケーショ
ン対人
関係

生活状況

家族の
状況

健康管理

児

家族

活動状況

（教育・
就労）

生育歴

生活・社
会スキル

現在の
様子

生活習慣

イングランドにおけるアセスメントの枠組み

引用：ジュリー・テイラー/ジュン・ソウバーン著西郷泰之訳：子育て困難家庭のための多職種協働ガイド
地域での専門職連携教育（IPE）の進め方,8頁,明石書店,2018.谷口一部改変

Well-Beingの維持・向上

障害児支援利用計画？

要医療児者支援体制加算 35 単位/月←「医療的ケア児等コーディネーター」の基本報酬

重症心身障害など医療的なケアを要する児童や障がい者に対して適切な計画相談支援等を実施するために、医療的ケア児等
コーディネーター養成研修を修了し、専門的な知識及び支援技術を持つ相談支援専門員を事業所に配置した上で、その旨を公
表している場合に加算。
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医療的ケア児のアセスメントは、
Quadruple（クアドラプル・4つの）障害を持つ可能性を考える

②発達障害
①医療的ケア

③知的障害 ④身体障害

そしてQuintuple（クインタブル・5つの）・・・⑤精神疾患
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本人を中心に多職種協働のチームをマネジメントする 育成する

②発達障害
相談支援専門員

介護職
療育専門職

①知的障害
保育士

幼稚園教諭
教師

③身体障害
リハビリ職
姿勢保持・
医療機器等
専門職

①医療的ケア
医師
看護師
保健師

⑤精神疾患 臨床心理士・精神保健福祉士

行政

医療的ケアへの配慮はもちろん、必要な発達保証・療育を
同時進行で、本人の必要性に合わせて提供する

②発達障害
特性理解
環境整備

③知的障害
発達保証的
療育

④身体障害
リハビリテーション
理学・作業・言語等

①医療的ケア
医療・治療・看護・介護

⑤精神疾患 ストレスマネジメント・対症療法
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身体障害

知的障害

医療的ケア

知的障害身体障害

医療的ケア医療的ケア

知的障害

身体障害

重症心身障害
Ａ：知的障害ないor軽

身体障害あり

Ｂ：知的障害ないor軽

立つ・動く

C：知的障害あり
立つ動く

D：C＋行動援護必要

E：重心＋医ケアの

トリプル障害

F：重心＋医ケア
＋行動援護の

クアドラプル障害

行動援護

★ここでの「行動援護」は、発達特性もしくは精神疾患に起因し、生活上強い配慮が

いる状態を指すこととする。

■医療的ケア児者の６類型

行動援護

日本の福祉施策では、身体＋知
的＝重症心身障害、知的＋行動

援護＝強度行動障害、というダブ
ルハンディが、1番支援度が高い

者と定義されて来た。医療的ケア
児はその定義を越える者も多い。

医療的ケア児者等支援コーディネーター

アドバイザー

23
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サービス
管理・提供責任者

個別支援計画

就労移行

生活介護就労継続

居宅・居住支援

権利擁護関連機関医療

障害児者相談支援センター
ケアマネジメント

地域自立支援

協議会

居住支援
入所施設支援

グループ・ケアホーム
食事・入浴など
必要な介護的支援

日中活動支援
働く場所・生きがい作り

所得保障

訪問・社会参加支援
移動介護や身体介護

地域支援体制概念図

市区町村・行政

支援対象者

日中活動支援

訪問・社会参加支援

企業就労

就労・生活支援センター

特別支援教育コーディネーター

通園施設・学校

圏域アドバイザーの役割
Ⅰ．コーディネーターの伴走役

Ⅱ．当該地域で支援チーム（圏域内の支援体制の整備）を作る
Ⅲ．支援センターと地域のつなぎ役

新規
依頼

①支援センター

②保健センター

③圏域アドバイ
ザー

初期対応
（新規対応基本

相談）

保健師・圏
域アドバイ
ザーで対応

当該地域で
対応可能な
コーディ
ネーターと
児・家族の
マッチング

コーディ
ネーター実
践者の育成

支援過程の

モニタリン
グと助言

地域課題の
抽出

（地域診断）

地域課題
解決チーム
結成

支援チームとは
当該地域における 保健・医
療・福祉（生活、就労支援）・
教育の領域の人材で構成さ

れる協働体
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センターの強み弱み

・病院
医療レベル高い 福祉・保育・教育等との連携弱い

・看護協会
医療レベル高い 福祉・保育・教育等との連携弱い

・重心施設
リハレベル高い ショートスティ機能強い 福祉・保育・教育等との連携弱い

・相談支援員協会
地域連携強い 医療との連携が弱い

弱みの所が連携課題だとして、それに強いアドバイザー入れる

支援センターの役割

Ⅱ．基本
相談

支援ニー
ズの確定

支援方法
の選定

個別支援
の外注

圏域

アドバイ
ザー

保健師と
の情報
共有

当該地域
の課題の
共有

圏域アド
バイザー
との協働

当該地域
に必要な
資源の創
出・実践
者の育成

Ⅲ．県内医療

体制の整備

①入退院支援

②在宅移行支援

③移行期医療

④医療者の意識の変容

⑤デバイスの調整等

⑥圏域ごとの医療支援
体制の整備

１．後方支援病院

２．各圏域での

緊急時対応システムの
実現

３．ライフステージに応
じた医療体制

安心安全な支援体制の
整備

Ⅰ．支援者
コーディネーター

育成
（知識を持つ人材）

標準的な
知識の付与
（全体・職種研修）

最新の動向
（全体研修）

事例
検討会
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医療的ケア児支援多職種コンサルテーションチーム活動

福
祉

保育園入園の場合
短期入所

役所

保健所
相談支援

事業所

障害児者

入所施設

受 け 入 れ

経験のある
園長先生

医療的ケア児コンサ
ルテーションチーム 保育園支援

経験のあ る
専門看護師

放課後
ﾃﾞｲｻｰﾋﾞｽ

地域療育

センター

訪問看護

ステーショ
ン

県の事業費から
謝礼・交通費を

支給

医療的ケア児支援コー
ディネーター (≒

相談支援専門員)

医療的ケア児(者) 
と その家族

多職種連携

保育園

幼稚園

特別支援

教育支援

センター

専門医療

機関
小学校

中学校

医
療

訪問診療
かかりつけ

医

後方支援

病院

特別支援

学校
教
育
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小児科診療所

在宅療養支援診療所

訪問看護

ステーショ ン

市
町
村
域

障
害
保
健
福
祉
圏
域

児童相談所

都
道
府
県

大学病院
高度な専門的支援・
バックアップ

保健所

障害児等療育支援事業

地域中核病院

関係機関等と連携・
協力による支援機
能の充実

医療的ケア児
・相談支援
・サービス調整
・医療・福祉・教育
サービスの提供

連携・協力 連携・協力

連携・協力

重症心身障害児施設

〔地域との関係〕

医療的ケア児支援センターが専門的支援のノウハウを広く提供することにより、身近な地域で障害児を支援する施設・事業所

の質の高いサービスの確保と量的な拡大に繋がることを期待。

地域における医療的ケア児支援センターを中核とした支援体制のイメージ（案）

障害児

児童発達

支援事業

医療的ケア児等
支援センター

専門的支援のノウハウ提供
（支援方法の共有・

支援ネットワーク）

学校、特別支援学校

放課後等デイ
サービス

相談支援・

サービス調
整

保育所等

訪問支援

保健センター

相談支援事業所
＜障害児支援利用計画の作成＞

個々の状況に合ったサービス
利用を可能とする

障害保健福
祉圏域～市
町村に１か所

保育所等

集団生活への適応支援
《個別給付》

自立支援協議会：
（医療的ケア児支
援地域協議会）

都道府県等

2

次
・
3
次
医
療
圏

ワークショップ

①今までのコーディネーターとしての活動、今
日の講義の気づきなどから医療的ケア児等支
援コーディネーターとして活動する心配・困難さ
・課題などを自分の心の声として出そう！

②今日参加している方の輪で、それぞれの課
題にスーパーバイズをしてみよう！

③その感想を共有することで、明日の第一歩を
踏み出す切っ掛けを見出そう！
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まとめ

• 医療的ケア児は、この２０年位の間に今まで
ない状態像、病態像で現れ増えている。

• 今の子ども達はファーストペンギン。彼らがこ
れからも子どもの未来を拓いていく。

• その伴走者が医療的ケア児等コーディネータ
ー。今までにないのだから常識に拘らない伴
走者であって欲しい。

引用：ジュリー・テイラー/ジュン・ソウバーン著西郷泰之訳：子育て困難家庭のための多職種協働ガイド
地域での専門職連携教育（IPE）の進め方,8頁,明石書店,2018.

④退院時に家族が受け入
れない子ども達

③「乳児院」「短期入所
の長期利用」等
家族機能そのものが欠如
している子ども達

②ネグレクトなど、家族
が支えきれない子ども達

①家族等養育者がいる子
ども達

医療的ケア児の場合

NICUからの退院児対策は、新たな社会政策・広範囲の福祉資源開発なしには不可能

医療的ケア児等支援センター活動から見えてきた課題・家族がいない子どもの養護

イングランドにおける要保護児童等の範囲

小児版看護小規模多機能
ホームやホストファミリー
ホーム、在宅支援強化

Ⓒ とえだひろもと 2023
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ニーズ

（困っていること）

関係あること

自分の
仕事・役割・制度

関係ないこと

でも
困り続けるのに

「断らない」

だけではなく

「選り分けない」

伴走型支援

今ないサービスも含めた理想の社会資源で考える演習

医療的ケア児等相談支援の専門性

・レスパイトなど家族支援
（危機を乗り越える

子育て支援としての

ソーシャルワーク）

・発達的観点のアセスメント

に基づく支援計画作成・支援
（身体保持・運動・遊びを含む）

・医療的ニーズへの対応

・地域のサービス資源開発等

（本人中心のサービス
ネットワーク構築を

通して、地域を耕す）
ソーシャルアクション

家族支援
子育て支援

地域支援
耕す支援

発達支援
つなげる支援
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母子

保健

子ども

子育て
支援

クラウド

ファンディ
ング・

遺贈寄付

企業協働

市民参加

障がい

者総合
支援法

ケアマネジメント

事業創設

サービスマネジメント

リハビリ

療育・教育

なければ創る
社会資源開発

あれば使う
制度・事業利用

使うなら活かす
支援計画

ソーシャルワーク
家族の役割

Ⓒ とえだひろもと 202１

本人の想い

保護者等
後見人の想い

事業所・社会の想い

本人主体のサービスとは

© とえだ ひろもと ２００６

チャイルドファースト

ピープルファースト
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