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主催

大津市

大津市障害者自立支援協議会

おおつ光ルくん

今回のシンポジウムの資料集に出てくる言葉で分からない言葉や詳細を知りたい場合は、

別冊の大津市版医療的ケア用語集をご参照ください。

この子らを

世の光に



主催団体ごあいさつ

大津市長  佐藤 健司

本日は、お忙しいところ、「大津市医療的ケアシンポジウム」に多くの皆様にご出席いただきまして、

ありがとうございます。

始めに、新型コロナウイルス感染症の重症化リスクの高い市民の生命と健康を守るため、感染予防・感

染拡大防止の取組を続けていただいている医療関係者、介護、障害福祉関係者を初め、全ての市民の皆様

に対して心から感謝申し上げます。

大津市では、新型コロナウイルス感染症から市民の生命と暮らし守ることを市政の最優先課題として位

置付け、障害福祉事業所や介護事業所への衛生物資や検査キットの配布、ワクチンの優先接種など、全て

の職員が一丸となって様々な対策を行ってまいりました。今後も気を緩めることなく、重症化リスクの高

い方への感染拡大防止対策に全力で取組むとともに、物価高騰などで困難に直面している市民、事業者の

皆様への支援を続けてまいります。

さて、本市では「ノーマライゼーション」及び「ソーシャル・インクルージョン」の理念のもと、「一

人ひとりが尊重され、誰もが心豊かに暮らせる共生のまち“大津”」の実現に向け「おおつ障害者プラン」

を策定し、施策の推進を図っています。

令和５年度は、おおつ障害者プランの計画期間において、最終年度となり、令和６年度からの新たなプ

ランを策定してまいります。今年度、本市では、医療的ケアを必要とする方の暮らしを支えるためには、

何が必要とされているのかを把握するため、実態調査を実施しました。調査にご協力いただきました皆様

の声を真摯に受け止め、新たなプラン策定の基礎資料としてまいります。

本日は、実態調査の報告のほか、医療的ケアを必要とされる当事者、保護者、支援者によるリレートー

クと座談会を企画しました。必要な研修を受講した居宅介護事業者による喀痰吸引の医療的ケアを受けな

がら、自分らしい暮らしを営んでおられる当事者の方や、その支援者のお話を聴かせていただくことで、

本日この場から、「医療的ケアを必要とする人が、その子、その人らしい生き方ができる大津」を実現す

るための新たな連携や取り組みが生まれていくことを願っております。

本市としましては、障害のある人もない人も、それぞれの個性を生かし、その人らしく社会参加をして

いくことができる「夢があふれる共生のまち大津」の実現に向け、市民の皆様と心をひとつにし、今後も

様々な取組みを進めてまいります。

最後になりましたが、本日ご臨席の皆様のご健勝とご多幸を祈念申し上げますとともに、本シンポジウ

ムの開催にご尽力いただきました関係の皆様をはじめ、関係団体の方々に心から感謝申し上げまして、開

催にあたりましてのごあいさつといたします。



主催団体ごあいさつ

大津市障害者自立支援協議会 会長 藤木 充

大津市医療的ケアシンポジウム～医療的ケアを必要とする人の、その子、その人らしい生き方を考える

～にご参集いただきありがとうございます。今回の大津市医療的ケアシンポジウムでは、重症心身障害児

者及び医療的ケアを必要とする方の実態調査報告の後、当事者・保護者によるリレートーク「医療的ケア

を必要とする人の大津での暮らしの現状とこれからへの願い」を行います。そして，口分田政夫氏（びわ

こ学園医療福祉センター草津 施設長）を座長に「大津市でその子らしく、その人らしく暮らし続けるた

めに」をテーマとした座談会を行う予定です。

令和３年に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施行され、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ための

取り組みを国や地方自治体が行うことが責務となりました。また医療的ケア児が１８歳に達し、又は学校

等を卒業した後も適切な保健医療サービス及び福祉サービスを受けながら日常生活及び社会生活を営むこ

とができるよう配慮することも求められています。

これまで大津市障害者自立支援協議会では令和元年から重症心身障害及び医療的ケア児者支援協議会を設

置し、本市における医療機関と福祉機関の連携の充実を図り、医療的ケアの必要な方が地域で安定して暮

らすための構築を図るための共有と支援施策推進の検討を行っています。

２０００年（平成１２年） 大津市立やまびこ総合支援センターが開所しました。今回座談会の座長をお

願いした口分田先生をはじめ多くの市民の議論を基にして実現したものでした。滋賀型の生活支援セン

ター（２４時間ヘルプ・ナイトケア・相談支援）に通所・デイサービスを併設するだけでなく、理学療法

士や作業療法士、看護師の配置が行われ、同時に地域医療支援コーディネーターを目指した常勤医師の配

置を実現する、これは大津市民の医療支援を自らの責務と表明された大津市民病院からの派遣で実現しま

した。あえて地域医療支援コーディネーターとしての医師配置とするため診療所の開設を行わないとされ

ました。その後のやまびこ総合支援センターの働きは相談支援を中心としてまた重症心身障害支援・強度

行動障害支援の中心として機能してきました。

平成 ２８（２０１６）年 ７ 月 １ 日 「みんなでつくる 誰もが暮らせる大津」が大津市障害者自立

支援協議会 大津市障害児者と支える人の会 北大津養護学校 PTA 草津養護学校 PTA の主催で行われま

した。ここでも重症心身障害・強度行動障害など医療ケアを含む重度障碍児者の今後についての検討を行

いました。「生活介護」の対象となる生活支援の課題の大きい人、重症心身障害、強度行動障害 の３ 対

象のうち重症心身障害や自閉症行動障害に対応する事業所等の整備が緊急の課題となっていた中で、特別

支援学校卒業生の進路先の確保に関して現状の共有と課題解決に向けた検討を行うシンポジウムとなりま

した。

今回のシンポジウムを通じ、重症心身障害児者及び医療的ケアを必要とする方の実態調査をもとに、

「必要な支援を寄せる、無いものはつくる」という自立支援協議会の基本に沿った意見の集積ができれば

と思います。



「大津市医療的ケアシンポジウム」

医療的ケアを必要とする人の、その子、その人らしい生き方を考える

プログラム

                    

１０：３０～

大津市長より開会挨拶

１０：３５～

令和４年度

大津市重症心身障害児者及び医療的ケアを必要とする方の実態調査について

大浦 周子 （大津市福祉部障害福祉課）

１０：４５～

リレートーク

「医療的ケアを必要とする人の大津での暮らしの現状とこれからへの願い」

・報告者

①就学前  小川 美樹（保護者）

②学齢期  永井 裕司（保護者）

      永井 寛子（保護者）

③成人期  西村 悠作（当事者）

      柴田 佳秀（訪問介護事業所たなごころ 管理者）

１１：３０～

休憩

１１：４０～

座談会「大津市でその子らしく、その人らしく暮らし続けるために」

・座長

口分田 政夫（びわこ学園医療福祉センター草津 施設長）

・パネラー

村井 眞理子

（社会福祉法人びわこ学園

滋賀県重症心身障害児者ケアマネジメント支援事業担当）

石川 孝子（やまびこ相談支援事業所 相談支援専門員）

浦川 友記（バクバクの会 保護者）

栗本 亮（大津市福祉部障害福祉課 課長補佐）

１２：２５～

閉会あいさつ「シンポジウムを受けての提言」

南方 孝弘

（大津市障害者自立支援協議会重症心身障害及び医療的ケア児者協議会代表）

シンポジウムの感想アンケートの記入よろしくお願いします。

右の QR コードから感想フォームに入ることが出来ます。     



Lake Biwa

令和４年度
大津市重症心身障害児者及び

医療的ケアを必要とする方の
実態調査について

大津市福祉部障害福祉課
障害福祉係長 大浦 周子

令和５年１月２６日
大津市医療的ケアシンポジウム

Lake Biwa

Otsu City 1

①「大津市医療的ケアシンポジウム」資料集
～医療的ケアを必要とする人の、その子、その人らしい生き方を考える～

②令和４年度大津市重症心身障害児者及び医療的ケアを
必要とする方の実態調査報告書（概要版）

③大津市版医療的ケアに関する用語集

● 配布資料

0

1



Lake Biwa

Otsu City 2

【背景】

令和元年度に学齢児を対象とした調査を実施

→結果分析を行い、報告会を行う予定であったが、

感染症拡大によりできなかった

→改めて調査を実施し、比較・分析を行うことに

1 令和４年度実態調査の実施について

Lake Biwa

Otsu City 3

【調査実施主体】

大津市

福祉部障害福祉課

保健所保健予防課

【調査協力】

大津市障害者自立支援協議会

1 令和４年度実態調査の実施について

2
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Lake Biwa

Otsu City 4

【調査対象】

令和元年度は学齢児を対象

→令和４年度は 就学前

学齢期

成人期 すべてを対象に調査実施

1 令和４年度実態調査の実施について

Lake Biwa

Otsu City 5

【調査方法】

アンケートを配布し回収（調査票記入、オンライン回答）
市内小中学校、特別支援学校、障害福祉サービス事業所に配布等協力依頼

就学前：回収 １１／配布 ２５

学齢期：回収 ３３／配布 ７７

成人期：回収 ４５／配布 ８５

合 計：回収 ８９／配布１８７（回答率４７．６％）

1 令和４年度実態調査の実施について

4
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Lake Biwa

Otsu City 6

①お住まいの地域

２ 令和４年度実態調査の結果について

16%

38%15%

31%

北部エリア

中部エリア

南部エリア

東部エリア

Lake Biwa

Otsu City 7

②必要な医療的ケアの種類（重複回答あり）

人工呼吸器 ２１名

気管切開 １７名

吸引 ３２名

吸入 １０名

経管栄養 ３５名

在宅酸素補充療法 ２０名

導尿 ９名

てんかん ４４名

２ 令和４年度実態調査の結果について

6

7



Lake Biwa

Otsu City 8

２ 令和４年度実態調査の結果について

③在宅でのケアの担い手（重複回答あり）

73
57

8 5 10
25 27

3

Lake Biwa

Otsu City 9

２ 令和４年度実態調査の結果について

④主たるケアの実施者の就労

37%

4%

5%

35%

19%

59%

就労している

現在休職・休業中

現在就労していないが、就労を希

望している

現在就労しておらず、就労は特に

希望していない

現在就労していないが、今後就

労を希望したい

「子どもが体調をくずしやすく求職活動できない」
「学校送迎が必要なため働く時間が限られる」

医療的ケア児者の家族が
働くことをイメージしづらい

8
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Lake Biwa

Otsu City 10

２ 令和４年度実態調査の結果について

⑤主たるケアの実施者の困りごと（複数回答あり）

42

12

22

44

42

主たる介護者の余暇の時間が取れない

介護が必要な家族が複数いるので負担が大きい

きょうだいの対応ができない

腰痛等があり負担が大きい

睡眠が十分に取れない

Lake Biwa

Otsu City 11

２ 令和４年度実態調査の結果について

⑥医療・福祉のサービス利用について

レスパイト入院 訪問看護

ヘルパーによる喀痰吸引 通院等介助

短期入所 移動支援 日中一時支援 について

→⑤のとおり困りごとはあるのに

サービス利用を考えていない人が最も多い

→具体的支援イメージが描ける状況にない
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Lake Biwa

Otsu City 12

２ 令和４年度実態調査の結果について

⑦医療・福祉のサービス利用について
夕方の支援希望

→入浴サービスへのニーズ ４７．６％

15%

9%

17%
60%

施設での入浴支援

訪問入浴サービス

ヘルパーによる入浴支援

サービス利用なし

Lake Biwa

Otsu City 13

２ 令和４年度実態調査の結果について

⑧災害時の備えについて

23

47

11

40

40

23

20

27

災害時対応について家族で話し合っている

災害時の避難場所を知っている

災害時個別支援計画を知っている

備蓄準備をしている

予備薬を準備している

予備電源を準備している

家族以外に頼れる人がいる

起こりうる災害について把握している

12
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Lake Biwa

Otsu City 14

２ 令和４年度実態調査の結果について

⑨切実なねがい

スクールバスに看護師を配置してほしい
安全な通学路を整備してほしい
親の負担が大きいので学校へ送迎支援をしてほしい
医療的ケア対応の放課後等デイサービスが増えてほしい
学校の長期休暇に過ごせる場所がほしい
学校卒業後も安心して通える場所がほしい
大津市の北部・中部・南部に中核施設がつくり

中核施設から支援者を派遣してほしい
医療的ケア対応の短期入所、入所施設がほしい

「いつまで親が がんばり続けなければいけないのか」

Lake Biwa

Otsu City 15

調査結果は

「医療的ケアを必要とする人も、

その子、その人らしい生き方ができる大津」

を実現していくための基礎資料としていきます

実態調査にご協力いただきありがとうございました

14
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リレートーク

「医療的ケアを必要とする人の大津での暮らしの現状とこれからへの願い」           

・報告者

①就学前

小川 美樹（保護者）

②学齢期

永井 裕司（保護者）

永井 寛子（保護者）

・掲載資料

晴嵐小学校校長先生からのコメント

放課後等デイサービスゆにこからのコメント

③成人期

西村 悠作（当事者）

柴田 佳秀（訪問介護事業所たなごころ 管理者）

・掲載資料  

  喀たん吸引第３号研修に関する資料



（学齢期リレートーク参考資料）

晴嵐小学校校長先生からのコメント

皆様、こんにちは。私は大津市立晴嵐小学校 校長の 田矢 隆一 です。

本校には、医療的ケアを必要とする児童が２名在籍しており、その１人が永井 楓子さんです。楓子さ

んは、毎日ニコニコと太陽のような笑顔で学校生活を送っています。その笑顔は、私たち教職員も笑顔で

頑張ろうという気持ちにさせてくれます。

楓子さんが入学されるまで、本校に設置されている特別支援学級の中に、身体虚弱学級はありましたが、

学校において医療的ケアを実施するという経験はありませんでした。

令和３年度より、医療的ケアが必要な児童が２名入学してくるということについて、正直なところ、本当

に大丈夫なのだろうか、という気持ちがなかったわけではありません。

けれども楓子さんともう一人の医療的ケアが必要な児童の保護者様と面談を重ねるなかで、お子様が誕生

されてから今日までの歩みとそれに対する保護者様の思いと願い、そして小学校への就学に対する思いを

お聞かせいただきました。

その思いを教職員で共有し、医療的ケアについての理解を深めるために職員研修を開催しました。研修

では、医療的ケアが必要な子どもたちにとって、学校で適切なタイミングで安全に医療的ケアを実施でき

る体制を保障することができれば、子どもたちも毎日安心して学校に通うことができること、そしてほか

の友達と同じように、授業に参加することができることを知りました。

また、学校では先生や看護師、特別支援学級や交流学級の友達との関係などが広がると共に、さまざま

な経験を重ねることで、自己肯定感や自尊感情の向上も期待できることがわかりました。

研修と共に、就学に向けての準備も進めていきました。教育委員会とも連携し、教育課程の編成や教室の

整備、さらに医療的ケア支援員として看護師を配置いただきました。

こうして、楓子さんたちを晴嵐小学校にお迎えして、間もなく２年が経過しようとしています。医療的

ケアが必要な２人は入学してから今日まで、看護師によるケアを受けながら、力を合わせて様々なことに

前向きに挑戦しています。そうした経験を通じて子どもたちの成長を感じる場面がたくさんありましたし、

一方で困ったなと思われるようなことに直面されたこともありました。私たち教職員も、楓子さんたちの

成長に驚くこと、感動することもたくさんありましたし、学校で実施する医療的ケアについて、試行錯誤

することもありました。

心がけていることは、ご本人の思いを大切にしながら、保護者様と教職員の連携、さらに教育委員会や

医療機関などの関係機関との連携を進めていくということです。

不十分なところは多々あるかもしれませんが、これからも楓子さんたちの太陽のような笑顔が輝く学校生

活が送れるよう、一歩ずつ前進していきたいと思っています。

今後とも、皆様のご理解とご協力をお願いいたします。



放課後等デイサービスゆにこからのコメント

Ⅰ ゆにこでのふうこさんの様子（写真掲載について、保護者承諾済）

ゆにこに来て、宿題をしたり、おやつを食べたり、あそんだりして、夕方の時間を過ごします。

同年代の友だちと、外で鬼ごっこをしたり、縄跳びをしたりするのが大好きです。部屋の中では、シルバ

ニアファミリーやぬいぐるみでごっこあそびをしたり、絵を描いたり、塗り絵をしたりして、友だちとあ

そんでいます。長期休暇は、お出かけもします。

最近は、始まりの会やおわりの会など、積極的に「やりたい！」と言って、皆の前で堂々と司会をして

くれます。

①                     ②

①冬休みには、おにぎり食堂で大きなおにぎりを買って、ゆにこで食べました。

②ヤンマーミュージアムでは、自分で酸素を背負って、色んなコーナーを回りました。

③ゆにこでのクリスマス会では、仮装して仲の良い友だちと写真撮影をしました。この日、お友だちの気

持ちが沈んでいたのですが、楓子ちゃんが誘ってくれて、笑顔になり、一緒に写真を撮ることが出来まし



た。

④                       ⑤

④⑤プレゼント作りや、集中して作業する時には、呼吸器を繋いで過ごしています。

Ⅱ なぜゆにこで医療的ケア児を受け入れることになったか

相談支援事業所さんからのご相談がきっかけでした。地域の小学校に通う女の子。医療的なケアが必要

なため、長期休暇は常に母がそばにいなければならない。母子ともにフラストレーションが溜まり、この

ままの状態を継続することは困難であるとのことでした。

ゆにこもその時点では看護師を配置していなかったため、受け入れられない状態でした。しかしながら、

障害児支援施設ではありますが、ゆにことして、『こども』のよりよい生活を創ることが理念であり、受

け入れることを前提に体制の整備を整えました。そして、看護師を配置等ができたことから、２０１９年

７月よりお受け入れを開始しました。現在では医療的ケアを必要な方が１０名ほど在籍されています。

Ⅲ 放デイで受け入れることの課題

看護職員を安定的に配置することが最大の課題だと考えます。まず、募集ですが今まで障害分野を経験

されたことがない方は就業のイメージが付かないなど就業場所として選択肢になりづらい。また、運よく

採用できたとしても、辞めてしまうリスクを考えると、小規模な法人が多い放課後等デイサービスでは看

護師の採用に踏み出せない。終業後も看護職員が１人の状態では、看護能力の向上や相談をすることが難

しいなどです。

また、医療的ケア児はその他の障害児と比べて、体調によるキャンセルが多く、人員を配置していても、

利用されないという場合もあります。障害系施設の中では、一般的に看護師の給与はその他の職種よりも

高いことが多く、法人として配置しづらいですが、医療系の施設ではその給与額が前提となる為、労働市

場の中でも、障害系の施設が看護職員を確保することが難しいのではないかと考えます。

障害福祉施設ではありませんが、学童保育の利用を希望されている方もいらっしゃいますが、同様の理

由で環境整備が進んでいないのではないかと思います。



（成人期リレートーク参考資料）
令和 5 年 1 月 26 日

西村悠作さんとの関わり

令和 3 年 1 月より西村（悠作）さんとの関わりがスタートしました。
支援は当初、訪問看護さくらんぼさんと入浴介助支援でご本人の様子や状態を見ながら、ま
たご本人の意思の汲み取り等をご家族や訪看さんに聞きながら支援を行っていきました。

令和 3 年 6 月
外出支援のお話しがご家族より相談がありました。（当初から外出が出来るようにと）
たなごころとしてもヘルパーさんが増え外出できるようご本人との関わりであったり信頼
関係を築いていけるよう支援を行っていました。

令和 3 年 11 月
翌年 1 月に、悠作さんの成人式に出席させてあげたいと家族様よりお話がありました。
ヘルパーとして、たなごころとして目標である成人式への出席を叶えてあげたいとの思い
で、悠作さん訪看さんの協力のもと令和 3 年 12 月 8 日にびわこ学園さんより三号喀痰吸引
修了証をいただくことができ入浴支援時に喀痰吸引・胃ろう注入の支援が始まりました。初
めはご本人も不安だったのか吸引・注入時は凝視されていましたが、支援に入っていくうち
にリラックスされている様子でした。

令和 4 年 1 月 22 日
ご本人・ご家族の目標であった成人式へ
ご自宅より電車に乗りびわ湖ホールの会場へ、ご本人・お母様とヘルパーの 3 人で出席し
ました。
ご本人の様子は、寒くないようにと厚着をしたこともあり、式の途中から筋緊張が頻繁に起
こっていました。（暑いのが苦手）式後、胃ろう注入を行い少し落ち着かれた様子。
帰りは、びわこ湖岸を散歩し記念撮影。
ご本人とご家族にとって思い出に残る良い日を過ごされた様子で微笑ましい気持ちになり
ました。
以降、数回ではありますが、桜を見にご家族と皇子山公園や、三井寺の疎水沿いの桜・大津
京イオンへお買い物・浜大津港へもお出掛けしました。

令和 4 年 11 月



6 月以降は事業所の都合で外出が難しくなっていましたが、体制も少しづつ整い再度、外出
を目標に朝、夕の支援に入らせて頂き目標に向かい進めていたところです。
現在のご本人・ご家族の目標は一人で安心安全に生活が出来ることを目標とされています。
その目標や願いが叶うように、支援や協力をしていければと事業所として、ヘルパーとして
考えています。

以上が、悠作さんとの関わりとなります。

柴田 佳秀（訪問介護事業所たなごころ 管理者）



三号喀痰吸引

① 登録喀痰吸引等事業者（登録特定行為事業者）申請登録

② 平行して別紙①１～３の資料に沿って手続きを始める

ご家族と訪問看護さんと日時調整を行いました。

③ 予定が決定し実地研修申請書（別紙②）全てに記入後、コピーをびわこ学園さんへ送付

研修のための保険加入の手続きをされる。（保険加入が決定 別紙③）

保険加入決定後、実地研修を行うことが可能となります。

④ 別紙 様式② 研修予定表内の現場演習、実地研修を 6 週間以内に判定基準（別紙④  

評価表 各 2 回連続）を満たす。

⑤ 研修を修了すれば評価表をびわこ学園さんへ送付

⑥ 後日、びわこ学園さんから修了証明書・誓約書・交付申請書（別紙⑤）が送られてきま

す。

修了証明書・誓約書・交付申請書・住民票を滋賀県障害福祉課へ送付

⑦ 後日、別紙⑥【認定特定行為業務従事者認定証】が届きます。









































































座談会「大津市でその子らしく、その人らしく暮らし続けるために」

口分田 政夫 （びわこ学園医療福祉センター草津 施設長）

・掲載資料  「医療的ケア児の全国と滋賀県の状況」

村井 眞理子 （滋賀県重症心身障害児者ケアマネジメント支援事業担当）

・掲載資料 「身近な状況（滋賀県及び各圏域の状況）」

石川 孝子  （やまびこ相談支援事業所 相談支援専門員）

・掲載資料  乳幼児期の取り組み と 相談支援で見えてきたこと

浦川 友記  （バクバクの会 保護者）

・掲載資料  バクバクの会パンフレット及びいのちの宣言

栗本 亮   （大津市福祉部障害福祉課 課長補佐）



医療的ケア児の全国と滋賀県の状況

びわこ学園医療福祉センター草津

口分田 政夫

1



医療的ケア児

2

医療的ケア児支援法に定義された。

医療、福祉教育の連携が必要

重症心身障害が滋賀県では約70％ 最近重症心身障害以
外の医療的ケア児の増加。(約30％)



急増する在宅医療ケアの必要な児童数

医療的ケアの必要な児童数（小学校から中学校）

平成23年５月 平成29年度

人工呼吸器の使用児童数 850名 1418名

医療的ケアの必要な児童数 19,303件 25,175件

（文部科学省の全国調査から）

3

平成１８年度 平成２３年度 令和３年度

医療的ケア児数
(公立特別支援学校）

5,901 8,415

人工呼吸器使用児数
(公立特別支援学校）

545 850 1,783

医療的ケア児数
(公立小中学校）
（うち人工呼吸児）

858
（109名）



重症心身障害児と医療的ケア児の相違

医療的依存度 肢体不自由 知的障害

重症心身障害 医療依存度が高い
ものと低いものが
混在（医療依存度
は条件ではない）

重度の肢体不自由
であることが条件

重度の知的障害で
あることが条件

医療的ケア 例外なく医療依存
度が極めて高い

肢体不自由である
とは限らない。（内
部機能障害なども
含む）

重度の知的障害で
あるとは限らない
（知的障害はない
ものあるいは軽度
のものも含む）

4



2つのタイプの医療的ケア児

寝たきりの
子ども

従来の重症心身障害児
（重症児）

動ける子供

新しいタイプの子ども

(前田浩利先生スライド)



医療的ケア児の分類

〇 大島の分類を活用し、医療的ケア児を分類してみた

〇 それぞれの群で考慮すべきポイントが違う

２１ ２２ ２３ ２４ ２５ ７０

２０ １３ １４ １５ １６ ５０

１９ １２ ７ ８ ９ ３５

１８ １１ ６ ３ ４ ２０

１７ １０ ５ ２ １ ０

走れる 歩ける 歩行障害 座れる 寝たきり IQ

１，２，３，４：重症心身障害児

５，６，７，８：周辺児
6

医療的ケアが重けれ
ば、重心児と同じサー
ビスが受けられるよう
にすべき

ここが一番
大変！！

医療的ケアがあっても

健常児・軽度知的障害児と
変わらない

大島の分類

本来の重症
心身障害児

第４群第３群

第２群 第１群



医療技術の進歩によって変わっていく子どもたちの病態

STEP1

歩けないし、話せないが、日常的には医療機器や
医療ケアは不要な子どもたち（重症心身障害児）

STEP2

歩けないし、話せない上に、日常的に医療機器や
医療ケアがないと生きていけない子どもたち
（超重症心身障害児）

STEP3

歩けるし、話せるが、日常的に医療機器と医療
ケアが必要な子どもたち（定義する用語がない）

医
療
技
術
の
進
歩

福
祉
制
度
、
社
会
制
度

(前田浩利先生スライド)
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表3. アンケート回収総数に基づく概要および各
医療的ケア項目の年齢別頻度（0歳～12歳）

年齢 有ケア児
数

(% 対
5930)

重症心
身障害

先天性 在宅 酸素 胃瘻 気管
切開

TPPV NIPPV 導尿

0 365 (6.2) 0.22 0.69 0.53 0.60 0.06 0.13 0.10 0.08 0.02

1 585 (9.9) 0.34 0.71 0.68 0.63 0.14 0.24 0.16 0.07 0.04

2 436 (7.4) 0.43 0.69 0.78 0.51 0.20 0.31 0.17 0.06 0.07

3 389 (6.6) 0.46 0.75 0.76 0.49 0.24 0.33 0.19 0.06 0.10

4 396 (6.7) 0.52 0.69 0.71 0.42 0.34 0.37 0.19 0.05 0.11

5 327 (5.5) 0.56 0.67 0.74 0.39 0.34 0.37 0.17 0.05 0.14

6 343 (5.8) 0.57 0.72 0.76 0.37 0.37 0.36 0.18 0.09 0.12

7 330 (5.6) 0.58 0.67 0.71 0.37 0.38 0.33 0.18 0.07 0.12

8 288 (4.9) 0.60 0.73 0.74 0.36 0.45 0.38 0.16 0.08 0.16

9 286 (4.8) 0.63 0.65 0.75 0.33 0.40 0.32 0.15 0.06 0.11

10 268 (4.5) 0.63 0.73 0.70 0.33 0.47 0.32 0.14 0.05 0.15

11 259 (4.4) 0.56 0.68 0.68 0.36 0.36 0.28 0.12 0.07 0.15

12 230 (3.9) 0.69 0.68 0.72 0.31 0.40 0.32 0.17 0.07 0.14



全国推計数

有ケア
数

重症心身障
害

在宅 入院
入所

1歳児 酸素 胃瘻 気管
切開

TPPV NIPP
V

導尿

13府県推計
8,530 4,666 6,097 865 849 3,560 2,736 2,711 1,390 620 936

発生率平均 0.83 0.50 0.65 0.11 1.78 0.33 0.29 0.30 0.16 0.07 0.10
発生率SD 0.37 0.24 0.36 0.08 1.14 0.19 0.15 0.15 0.09 0.06 0.10
全国推計数

16,897 9,243 12,078 1,713
1,657

7,052
5,419

5,370 2,754 1,228 1,854

全国発生率 0.77 0.42 0.55 0.08 1.70 0.32 0.25 0.25 0.13 0.06 0.08
%対16,897名

54 71 10
10

42
32

32 16 7.2 10

数値は各都道府県の概要項目の推測該当数を示し、 ( )内はその発生率を示す 全国推計数=13都道府県推計
数×1.98(1歳児人口の場合は1.95)
発生率の母数は13都道府県または全国の20歳未満人口1000人であり、1歳児の発生率母数は13都道府県または
全国の1歳児人口1000人である
各都道府県の2015年出生率と有ケア症例発生率との相関係数は0.236



高度医医療的ケア重症児アンケート調査２０１６ 回答状況集約
小児科連絡協議会委員会口分田ら調査 20歳未満

滋賀県 保健福祉圏域別 回答数 人工呼吸、気管
切開、胃瘻、腸瘻、高カロリー輸液、人工肛門 透析

病院数 回答あり 症例あり 症例数 割合

大津 5 5 2 78 29.2

湖南 9 7 4 84 31.5

甲賀 3 1 0 21 7.9

東近江 7 6 2 46 17.2

湖東 3 1 0 19 7.1

湖北 3 1 0 13 4.9

湖西 2 1 0 6 2.2

計 32 22 8 267 100

大津圏域と湖南圏域で、滋賀全体の６割を占める

16



滋賀県特別支援学校医療的ケア推移

必要ケア内容（重複あり） H２０ H２２ H24 H26 H29 H30 R1 R2 R3

経管栄養 胃 37 46 51 53 51 53 63 55

胃ろう 9 26 37 54 62 69 77 72

腸ろう 2 2 3 5 8 7 11 11

吸引 48 83 97 109 118 124 186 165

気管切開 27 42 34 41 49 76 75

人工呼吸器 6 21 30 45 55 70 79 76

カフアシスト 20 41 38

その他 5 5 90 99 118 133 184 135

医療的ケア必要人数 60 108 134 142 160 173 176 172

訪問 2 4 5 3

＊その他：導尿、インシュリン注射、吸入、酸素等



医療的ケア児者について
-滋賀県においても令和元年度に医療的ケア児実態調査を実施-

調査時点：令和元年12月1日時点

調査対象： 県内に在住する0歳から18 歳の児童のうち、以下の医療的ケ
アを行っているもの（長期（６ヶ月以上）に入院・入所 している児童を除く。）

①経管栄養②中心静脈栄養③自己腹膜潅流（自分の腹膜で人工透析する

療法） ④気管切開⑤人工呼吸器装着⑥導尿（自己導尿・尿バルーン留置

カテーテル含む。）⑦酸素補充療法⑧口腔・鼻腔内などの吸引⑨人工肛門

調査方法：関係機関より、対象児童保護者へ調査依頼



医療的ケア児者について

-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-
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年齢別人数内訳（n=287)
・回答者の年齢の内訳は、
多い順に３歳が26人、４歳
と12歳が12人、５歳が20人
であった。

・ライフステージごとの内
訳は、多い順に小学生年代
が92人、次に乳児期が69人、
幼児期が59人であった。



医療的ケア児者について
-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-

・多い順に、大津
市68人、草津市33
人、東近江市28人、
守山市25人、近江
八幡市22人となっ
た。

・自治体人口が、
大津市、草津市、
長浜市、彦根市、
東近江市、甲賀市、
守山市、近江八幡
市の順であること
から、概ね人口比
に準ずる割合で
あった。
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医療的ケア児者について
-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-

191

4 0

76

95

50

96

168

5 8

0

50

100
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200

250

医療的ケアの内容（重複回答あり）

・多い順に、経
管栄養が191
人、口腔・鼻
腔内などの吸
引168人、酸
素補充療法96
人であった。



医療的ケア児者について
-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-

・独立歩行が可能
な人の割合は、可
能と回答した人が
22%に対して、不可
能であると回答し
た人が78%であった。

可能

22%

不可能

78%

独立歩行の可否内訳（=287)

※動ける医療的ケア児とは…
独立歩行可能で知的能力が高いが、何ら

かの医療的なケアが
必要な児童のことを指す。
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やまびこ総合支援センターはどんなところ？

やまびこ園・やまびこ教室

（児童発達支援センター）

１Ｆ

生活支援センター
（相談支援・緊急時対応

・医療的ケアの方の日中一時支援）
２Ｆ

さくらはうす

（生活介護）
３階は重症心身障害者、４階は行動障害を呈する重度知的障害者

主な対象としています。

４Ｆ

３Ｆ

知的障害児者地域生活支援センター

社
会
福
祉
法
人
び
わ
こ
学
園

委
託

大津市が直営

ひまわりはうす
（生活介護・自立訓練

・日中一時支援・入浴支援）



生活支援センターの事業

・障害のある方が地域で生活をするために、相談を受

け、調整し、サービスを実施するための支援機関です。

相談員、看護師、理学療法士、作業療法士、心理士

などによる支援が受けられます。

①相談支援事業

・障害者やご家族からの相談に応じて相談員が必要

な情報の提供や福祉サービスの申請支援、障害福祉

サービスの利用計画の作成を行います。

・理学療法士、作業療法士、発達相談員、看護師が

専門的な相談に対応します。



大津ガイドブック



大津システム



大津ケアスケジュール



やまびこ支援センターが生み出したもの

• 医療的ケア 対応

• 人工呼吸器装着児、日中一時預かり 夏休
み

• 緊急ナイトケア 医療的ケア対応

• 留守番看護

• 医療的ケア児の在宅看取りへの支援

• 病院から在宅へ 移行児のリハ・看護支援

30



これからすべきもの

• 申請による 大津圏域の医療的ケア児者の
把握

• 一人一人の個別支援計画 かかりつけ医、
緊急入院先、ショートステイ、在宅サービス、
日中活動など

• 災害対策を個別支援計画書に記載、それに
もとづく避難訓練

• 通学支援、留守番看護、外出支援の実施
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○ 人工呼吸児の介護者の睡眠時間は短くしかも断続的

人工呼吸児の介護者の睡眠状況
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全体（n=408） 人工呼吸（n=144）

介護者の睡眠時間

5時間未満

５時間以上

不明

51.0
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47.0
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介護者の睡眠形態

睡眠が断続的

まとまった睡眠

がとれる

不明

母親に負担が集中

埼玉県での患者とご家族の実態調査



大津 南部 甲賀 東近江 湖東 湖北 高島

H10 116 107 53 106 65 72 29

R4 170 243 95 183 110 148 31
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300 滋賀県重症児者変化（H10・R4） H10



圏域での相談支援チーム

保健
師

相談
支援
員

訪問
看護
師

かか
りつ
け医

地域
連携
室

重症心身障害ケアマネ小児保健医療 保健指導部

医療的ケア児支援センター



地域病院の役割 圏域に最低1か所小児在宅支援拠点病院

緊急入院

レスパイト入院

ＮＩＣＵ中間病床（長期入院児受け入れ）

地域連携室による調整相談機能（診療所支援含む）

病院協会での調整（座学研修、実施研修の推薦）



一次、二次、三次連携システム

主治医専門病院

地域二次病院

かかりつけ医

• 入院・外来 専門機能

• 技術相談

• 緊急入院

• 短期間レスピット

• 軽微な合併症 予防接種

• 訪問診療



療育施設・機関の役割 入所・入院機能をいかす

長期入所

1週間以内のショートステイ

家族のライフイベント時など、有期限有目的契約入所（１から３か月）

地域生活適応のための入院 リハビリ、呼吸、摂食、姿勢など １か月以内

地域支援ネットワーク構築までの入院・入所・NICU後方支援
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かかりつけ医を支える連携のしくみ

かかり
つけ医

訪問看護
ステーショ
ン他

相談支
援員

三次専門
機関

病院地域
連携室

ＩＣＴによる情報共有

相談支援員、保健師
によるマネジメント

圏域自立支援協議会

圏域医師会の調整機
能

日常的な相談連携

保健師

相談

入院依頼、退院後
移行

サービス
調整会議



障害児医療機能と医療機関ネットワーク

NICU（新生

児集中治療
室）

GCU（新生児回
復治療室）

（小児科）病棟集中治療

１超、準重症
２重症心身

脳性麻痺・
神経疾患

発達障害リスク
群

小児救急

（小児科）主治医

（小児神経）専門外来

在宅

重症心身障害病棟機関 小児保健医療セン
ター

中核病院

主治医（限定的）
医療型短期 小児、成人
長期入所
入院：有目的（緊急は限定的）
リハビリ
専門機能派
成人期主治医
NICU後方支援、

大学病院

主治医
緊急時入院

外科など総合的
医療ニーズ

レスパイト・医療
型短期
感染・災害

地域診療所往診

訪問看護・訪問リハビリ

小児期中心、主治医
NICU後方支援、
地域移行

入院（緊急 レスパイト、
有目的、社会的）
リハビリ
他科的総合対応
専門機能派遣

医療ニーズの大き
い超重症は、中核
病院の役割大

小児科病棟

地域

かかりつけ医

他科的総合専門

一次

二次

三次



国立病棟



身近な状況
（滋賀県及び各圏域の状況）

滋賀県重症心身障害児者ケアマネジメント支援事業

（重心ケアマネ）担当、社会福祉法人びわこ学園看師）

の村井からお話しします。

重心ケアマネとは、
在宅の重症児者医ケア児等を対象に、地域で実施するケアマネジメントをより専門的な見地

からサポートし、それぞれのライフステージに応じたより質の高い地域生活を支援するための総
合的な地域ケアシステムの充実を図ることを目的に、全県を対象とし機能する。
具体的には、ケアマネジメントの支援、技術的支援、システム構築への支援、サービス利用

の支援、入所に関する支援、医ケア児等に関する支援等。

入所 在宅 入所待機 入所＋在宅
H10 220 328 548
H20 254 458 712
H30 323 593 90 916
R2 318 654 93 972
R3 322 639 97 961
R4 324 656 94 980

324

656

94

980
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滋賀県 重症心身障害児・者数（H10～R4）

H10 H20 H30 R2 R3 R4
社会福祉法人びわこ学園 2

近年若干の減少は見られたが、滋賀の重

症児者は右肩上がりに増加傾向

1

2
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大津 南部 甲賀 東近江 湖東 湖北 高島

滋賀県 医ケア児 圏域・年齢別（令和元年 県データ）

0～3歳 4～6歳 7～15歳 16～18歳

呼吸器使用児

医療的ケア児（県データ）
総数287名

内、重心判定有162名

社会福祉法人びわこ学園 3
（7福祉圏域）

就学前 小学部 中学部 高等部 ～29 ～39 ～49 ～59 60～

大津市在宅年齢別（R4）

就学前 小学部 中学部 高等部 ～29 ～39 ～49 ～59 60～

大津市在宅年齢別（H10）

H10調査初期、大津圏域では

主に学齢期及び20代迄の若い

世代が多数把握され、30代以

上の成人期は若干数、高齢者
もほぼ把握されなかった。

R4年では、学齢児は継続して把

握・支援されているが、合わせて

成人期も増加傾向が続いている

3
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大津市在宅重心児・者推移（H10～R4）

児 者

H10年から児童期の対象把握は継続

されており、幼少期からの支援に取り

組まれて来た。【1958年の大津方式

（早期発見・早期療育）～1973年全国

に先駆けての障害児保育の開始等】

介護保険への

移行の流れが

徐々に

介護保険だけで

は賄えない状況

が影響か

大津市での支援に関わる課題

（医療）
・広域医療や高度医療を提供できる医療機関があるのに、身近に使いずらい
・南部に資源が偏っている
・地域の障害児者を支える開業医などの医療機関も少ない
・地域の高齢化が進み、介護事業所は多数あるが、共生型事業所はほぼない

（福祉）
・医療との連携が難しい（福祉側からの困難感が強いイメージ）
・事業所看護師の配置は以前より進んでいるが、連携のネットワークが構築
されていない（北と南、あるいは訪問看護との連携、病院地域連携等）

（医ケア、重症児者）
・動く医ケア児者（行動障害や発達障害＋医ケア、高齢重度化＋医ケア）、
高度な医療的ケアを要する方たちの支援を行う、人材・環境資源が不足

「私見ですが、

こんなことをお困りなのかな…」

5
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しかし、大津市ならではの良さも

• 乳幼児からの支援（療育）が明確に実施されてきた

（大津方式、やまびこの実践）

• 学齢児移行後も相談支援員への繋ぎができてきた

（医ケア等重度な児童についても）

• 自立支援協議会を通して、各種関係機関がつながる場ができている

• 成長しつないだ後も、関係者のつながりは継続されていく

（対象のこれまでやこれからを、支援チームが支えている）

NICU

🏠 在宅

小児保健医療センター（4床）

びわこ学園医療福センター草津
（2床） 2018年10月～

大津赤十字病院（2床）

彦根市立病院（2床）

NICU後方支援病床

滋賀県NICU後方支援事業

社会福祉法人びわこ学園 8

7
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レスパイト 医療型短期可能事業所
受け入れ可能病院

社会福祉法人びわこ学園 9

＜レスパイト入院＞
小児保健センター：12床

長浜赤十字病院
済生会滋賀県病院
（15歳以上）
高島市民病院
市立長浜病院

＜医療型短期入所＞
びわこ学園医療福祉センター草津

15床
びわこ学園医療福祉センター野洲

12床
独立行政法人紫香楽病院

2床

R４年～医療型短期入所開
設促進事業をびわこ学園が
受託し、研修・アウトリー
チなどを実施しています。

3次
2次
1次

県障害福祉課

・7福祉圏域の相談員と連携し、様々な支援を展開
⇒（一次）相談員とペアでケース支援
⇒（二次）圏域自立支援協議会参画
（部会・医療的ケア協議会など）

⇒（二次）事業所への技術的支援等
⇒（三次）県自立支援協議会
（分野別相談ネット・医療的ケア協議会など）

各圏域に
新たなコーディネーター
さんが出来れば…

・圏域（市町＝一次・二次）の中で、 ケースを担当
する相談員とペアを組みあるいは連携し、「医療」と
「生活」の支援をトータルで行う
⇒ケースの困り事（特に医療に関係すること）
を家族や相談員双方と専門性を活かしながら支援しサ
ポートする
⇒圏域自立支援協議会、部会、医療的ケ等
の協議会などに参画し、医療支援の必要な
ケースの支援体制を協議するなど

⇒圏域事業所が、様々な医療的ケアを役割分担し受け
入れていけるよう、研修や人材育成等の支援を行う

繋がってください！
重心ケアマネ（3次）機能と、市町・圏域コーディネーター（1次・2次）機能

重心ケマネ（看護）

社会福祉法人びわこ学園 10

4年間で107名
（名簿上）

9
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滋賀周辺の支援
医療的ケア児支援センターの広がり 京都府医療的ケア児

支援センター
ことのわ

京都府庁１号館４ｆ
（府職員4＋看護師１）

兵庫県医療的ケア児
支援センター

社会福祉法人養徳会
医療福祉センターきずな内

（支援実践のある相談員・看護師）
三重県医療的ケア児

支援センター
本部：三重大学附属病院
小児・AYAがんトータル

センター

奈良県重症心身障害児者
支援センター

運営：社会福祉法人 東
大寺福祉事業団

（看護師＋福祉職の２名）

和歌山医療ケア
支援センター

R5年度に県が設置の方向

大阪府医療的ケア児
支援センター

R５年度にも設置

社会福祉法人びわこ学園 11
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乳幼児期の取り組み と 相談支援で見えてきたこと

大津市医療的ケアシンポジウム 座談会
2023.1.26

大津市立やまびこ相談支援事業所 石川 孝子

大津の障害乳幼児対策で大切にしてきたこと

障害の重い子を優先する という理念のもと

〇訪問療育の実施（1980年代～）

・呼吸する、食べる、眠る、排せつする、身体を動かす…ことに努力が必要な子ども

たち。いのちを守るために、お世話をするご家族の大変さを目の当たりにしました。

・1990年代に入ると、人工呼吸器などより高度な医療的ケアを要する児が在宅で

生活するようになりました。

24時間、さながら看護師のように児から離れられないお母さん

家から一歩出るのも困難。通院の大変さ。入浴の大変さ。

週１回の訪問の中で…こんなことを願って取り組んできました。

外の世界を届ける…季節の自然物、季節の行事、陽ざしや風を感じる

あそびを届ける…五感に働きかける、心地よさ、ふれあい

家族とともに、楽しいひととき、ほっとするひとときを

成長を喜び合う…誕生会、卒園式

1
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〇 ケアをするなかで気づいたことがあります。

吸引が必要…でも、自ら唾液を押し出そうとする舌の動き

導尿のタイミングで…自ら排尿

守られるだけの存在ではない自発性に、力づよさを感じました。

〇 いろいろな表出を受けとめ、コミュニケーションすることは楽しいです。

表情、視線、手足の動き、顔の動き、心拍 … 心の動きの表現

なにかな？ これしってる！ これすき・ちょっとにがて

関わりのなかであそびへの期待、人への期待が生まれます。

〇 家族とともに、〇〇ちゃんらしさを共有してきました。

‟ 〇〇ちゃんって～がすきだよね ”

‟ 〇〇ちゃんって、こんな子”

関わりのなかで、その子らしさがうまれる

〇 毎日登園クラスに所属して

・体調の良い日に登園する

・通院や訓練と併行して、生活の場、楽しいあそびの場

・PT/OT/STのアドバイスも受け、姿勢づくり、生活やあそびの工夫

〇 お友だちの存在を感じて

・友だちと一緒に、布ぶらんこやすべり台、ボールプールなどダイナミックなあそび

・友だちとのスキンシップ

・待つ時間に期待が高まる

・みんなのなかで、その子らしさが光る

〇 保護者同士の交流

・家での生活や訓練、ケアなどについて情報交換できる貴重な場

・お互いの子どもの変化を喜び合う

・ここでできたつながりが卒園後も続く

〇 より身近な地域で…北部わくわく教室でも受け入れ 東部のびのび教室は準備中

看護職の配置

登園の可能性を広げる （2000年～）

3
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大津市では、早くから、看護職を配置して、

経管栄養の子どもさんや気管切開をしたお子さんを、保育園で受け入れてきました。

友だちの中で育つ たがいに育ちあう

保育園での取り組み ①

〇 医療的ケア児 といっても、ケアの内容、子どもの状態はさまざまです。

・運動面や知的の面では問題のない医療的ケア児も増えています。

・医療機関との連携、手厚い看護職の配置が必要です。

〇 保護者の就労の保障も課題です。

低年齢で身体の基盤を整えていく段階の子どもたちや高度な医療的ケアが必要な

子どもたちの保育のニーズも増えています。

⇒安心、安全な環境や関わりを整えていく必要があります。

・本人や家族、園が安心して入園、通園できることをめざし、医療的ケア児のガイド

ラインの作成に取り組んでいます。

・療育での就労保障など、オール大津で考えていく必要もあるのではないでしょうか。

保育園での取り組み ②
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あるお母さんから教わったこと…医療的ケア児を育てるということ

〇 退院してきてからの一年間の大変さを聞かせていただきました。
・急性期病院からの退院、家庭生活に移行していく支援がないなかで、

準備のないまま退院
・家庭内がさながら‟病室”になり、父と母二人で24時間、‟看護師”の生活

どこに相談していいかわからない孤立感
・一日一日を過ごすことで精一杯。余裕のない中、自らで、情報収集をしたり

支援を求めたり、調整したりしなければならない大変さ

私たちは、日々の生活が少し落ち着いてきたころに出会い、訪問療育開始
しました。

⇒ ・それまでの家族の歩みを知ることにより
いのちを守ることの重圧
しなければならないケアの多さ、慣れない機器の管理の大変さ

・そんななかでも“〇〇家流のやり方”を築いてこられたことの重み

通院の介助や入浴の介助の支援がほしい

体調が悪い時の急な受診や入院の対応が大変

ベッドや福祉車両の購入を考えたい

療育に通いたいが、車までの移動、道中のケアが家族だけでは厳しい

育児の負担が大きい、預けられる場所がほしい

でも、家族以外の人にケアをまかせるのはまだ心配な気持ちも…

今は育児休暇中だが、仕事にもどることができるか

体調のこと、家庭での育児、通院や外出、レスパイト、これから先のこと…

相談したいこと、悩みや不安・葛藤をたくさん持たれています。

でも、訪問看護とヘルパー、病院のレスパイトと短期入所…管轄が違う実情

「相談支援だから障害福祉の相談だけ」ではすまないと痛感しました。

家族からの発信を受け、共に考える

7
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〇 訪問看護ステーションからの発信もあり、支援者会議を開催しました。

「1か所で支えるのは難しいけど、力を合わせたらできることがあるのではないか」

「その調整を家族が担うのはしんどい」

⇒家族にも参加してもらい、支援者の連携会議を開き、家族のねがいや課題を共有し、

それぞれができることを出し合いました。

参加者：療育、２つの訪問看護、市役所ケースワーカー、すこやか相談所の保健師

〇 成長に伴い、入浴方法の検討が必要になることが多いです。

シャワーチェアや簡易浴槽などの使用、浴槽への入り方の工夫…PTのアドバイス

子の状態、入浴の環境、家族の状況により、今できることは何かを相談する

ケースによっては、訪問看護に重ねて、障害福祉のサービス（ヘルパー）の導入

チームで支える

〇 退院時からの支援が求められています。

在宅支援のスタートの時期を支える一員に

すこやか相談所の保健師との連携

（病院の退院カンファレンスに呼んでいたいただけるのはありがたいです。）

〇 家族に情報を提供し、支援の連携をはかっていくことが大切です。

医療、保健、福祉の連携…それぞれの専門性や守備範囲を知り、トータルな視点で考える

〇 親子のねがいに寄り添いながら、伴走していきたいです。

家族のこれまで、ねがいを知る

24時間の生活を知る

子の成長やステージの変化、家族の状況の変化などに応じて対応する

⇒ 長く支援できる体制が必要（バトンタッチするときは引き継ぎを行う）

〇 自立支援協議会に参加して

重心・医療的ケア児者支援協議会への参加

ケースを集め、地域のニーズを把握し、共に資源づくりをめざします。

医療的ケアコーディネーターに求められること
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（バクバクの会）

いのちの宣言（文）

＜ひとつ＞

わたしたちは、みんな、つながっているにんげんです。

いっしょうけんめいにいきています。

＜ふたつ＞

いま、せかいは、いのちのじだいです。

わたしたちには、そのいのちを、ひとりのにんげんとして、

たいせつにすることが、もとめられています。

＜みっつ＞

どのいのちも、ころしても、ころされても、じぶんでしんでもいけません。

とおといしにかたは、ありません。

とおといいきかたと、とおといいのちがあるだけです。

＜よっつ＞

わたしのかわりも、あなたのかわりもありません。

わたしたち、にんげんは、わたしのいのちを、せいいっぱい、

いききるだけです。

＜いつつ＞

わたしたちは、わたしたちのいのちをうばうことをゆるしません。

わたしたちは、わたしたちをぬきに、わたしたちのことをきめないでとさけび、

ゆうきとゆめ、きぼうをともだちに、にんげんのいのちのみらいにむかいます。

バクバクの会～人工呼吸器とともに生きる

（旧：人工呼吸器をつけた子の親の会）２０１０.０７.３１



実態調査及びシンポジウムを受けての提言

近年、医療技術の進歩などを背景に、在宅の重症心身障害児者及び医療的ケアを必要とする方（以下

「医療的ケア児者」という。）が増加傾向にあり、支援体制の充実が求められています。本市におきまし

ても「おおつ障害者プラン」の中で重点的に取り組む施策として「医療的ケア児等への支援の充実」を掲

げられています。

また、昨年には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施行され、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た

めの取り組みを国や地方自治体が行うことが責務となりました。

今回の実態調査と医療的ケアシンポジウムを受けて、大津市の医療的ケアの方の支援の拡充に向けて実

行委員会では下記提言を作成しました。

提言１・地域の中で本人らしい暮らしや社会参加ができる体制づくり

〇地域の保育園や幼稚園、学校を利用できるための体制確保

〇喀痰吸引のできるヘルパー及び車椅子車両での送迎にも対応した移動支援事業所の拡充、医療的ケアに

も対応できるグループホームの整備

〇災害時の避難体制や備品確保の整備

提言２・介護者等の負担軽減と就労及び社会参加の促進にむけた体制作り

〇医療的ケアがあっても対応できる保育の場の整備

〇家族に頼らない通学保障の充実

〇入浴支援や医療的ケアにも対応できる日中一時支援や放課後等デイサービスの拡充

〇レスパイトとしての医療的ケアにも対応した短期入所の拡充

提言３・医療的ケアの方を地域で支えるネットワークづくり

〇医療的ケアの方の継続的な実態調査

〇医療的ケアに関する市民向け、支援者向けのシンポジウムや研修会の定期的な開催

〇重症心身障害及び医療的ケア児者支援協議会でのネットワーク構築、社会資源整備に向けた検討

〇医療機関とのネットワーク構築と地域で暮らすための体制整備



資料編

大津市障害者自立支援協議会 紹介

大津市障害者自立支援協議会では「あるサービスは調整する・ないサービスは作り上げる」をスローガ

ンにしています。障害児者の地域生活を支援するため、複数のサービスを適切に結びつけて調整するとと

もに、社会資源の改善及び開発を行う相談支援の中核的役割として設置されています。大津市においては、

「大津市障害者サービス調整会議」をもとに平成１８年１０月からスタートしています。

ⅰ 大津市障害者自立支援協議会の目的

① 障害をもつ市民一人ひとりから集約されたさまざまな課題を共有すること

② 各施策が効果的に実施推進されるために関係機関をつなげること（連携）

③ 課題の解決に向けた新たな社会資源をつくること（創造）

ⅱ 大津市障害者自立支援協議会の事業内容

① 障害当事者のニーズ、地域資源の充足などの問題点の把握のための相談支援活動の実施

② 在宅福祉サービスにおける問題点の整理及び調査・研究

③ 地域課題の解決に向けた協議および施策提案

ⅲ 大津市障害者自立支援協議会の構成

大津市内の障害当事者、また障害者支援に関係する全ての事業所・行政機関が構成機関であると位置づ

けています。協議会を円滑に運営するために、構成員（機関）の中から各当事者団体・事業・機関を代表

する委員を選出しています。

ⅳ 大津市障害者自立支援協議会の会議

① 個別支援会議（随時開催）

地域の障害のある方一人ひとりが直面している生活課題を解決するために関係者が集まって開かれま

す。相談支援機関が調整役となり話し合われる内容に応じて、本人をはじめ様々な機関・事業所から

参加者を招集します。

② 相談支援連絡会（毎月１回開催）

相談支援機関が集まり、個別の相談支援では解決できない課題を集約し、検討を行います。相談支援

者がより良い支援を行うための情報交換、スキルの向上を目指した学習会も行っています。

③ 支援部会（毎月あるいは２か月に１回開催）

支援内容ごとに関係事業所や行政機関が集まり課題を集約し検討を行います。支援内容に応じて１８

の部会を設定しています。

＊ホームヘルプサービスについて協議する     ヘルプ事業所協議会

＊グループホーム運営について協議する      グループホーム部会

＊短期入所について協議する           ショートステイ部会

＊日中活動について協議する           日中支援部会

＊働くことについて協議する           就労支援部会

＊大津ならではの就労移行支援事業の検討     大津ならではの就労移行支援



＊放課後等の支援について協議する        子ども部会放課後事業所連絡会

＊乳幼児療育について協議する          子ども部会乳幼児ワーキング

＊教育と福祉と家庭の連携に関する協議      子ども部会トライアングル

＊精神福祉について協議する           精神福祉部会

＊高次脳機能障害について協議する        高次脳機能障害連絡会議

＊発達障害について協議する           発達障害部会

＊行動障害の方の支援について協議する      行動障害部会

＊重症心身障害・医療的ケア支援について協議する 重症心身障害及び医療的ケア児者支援協議会

＊大津市北部の支援体制について協議する     北部ネットワーク

＊大津市南部の支援体制について協議する     南部これから会議

＊障害者差別解消について協議する        差別解消部会

＊権利擁護のあり方について協議する       権利擁護委員会

＊人材育成のための研修企画を協議する      人材育成部会

④ 地域生活支援拠点運営会議

地域で安心して暮らし続けるための体制整備を検討するために、３つのワーキングに分けて検討を

行っています。

＊知的分野ワーキング：知的障害者の緊急時対応、住まいの場の整備等の検討

＊精神分野ワーキング：精神障害者の地域生活を支援するための検討

＊地域移行ワーキング：施設入所者の地域移行についての検討

⑤ 相談支援機能強化会議

大津市の障害分野の相談支援体制の構築に向けて、主任相談支援専門員を配置し大津市から相談支援

機能強化事業を受託している４か所の事業所と障害福祉課とで協議をしています。

⑥ 定例会議（年数回開催）

相談支援連絡会、各支援部会で集約された地域の福祉・保健・医療等に関わる諸課題を、大津市の課

題として全ての事業所・関係機関で共有する場です。

課題について意見交換を行い、再度、相談支援連絡会や支援部会での詳細な協議を助けます。

⑦ プロジェクト会議（随時開催）

各支援会議では詳細な協議を行いにくい課題や緊急性の高い課題の解決のために期間を定めて集中的

に協議します。２０２２年度に開催しているプロジェクト会議は以下の通りです。

＊移動支援プロジェクト：移動支援事業見直し後の状況確認と課題解決に向けて継続的に検討。

＊訪問型生活介護プロジェクト：心身の障害の為に日中の通所サービス利用が困難な方に対して日中

活動の機会を生活介護事業所の職員を派遣して行う取り組みを検討。

バックアッププロジェクト：市内の事業所間の相互評価や相互バックアップ体制を検討。

＊高齢障害者プロジェクト：高齢障害者の実態調査を行い、介護保険への移行及び障害福祉サービス

内での高齢者支援の在り方の２つをテーマに検討を実施。

＊日中一時支援プロジェクト：大津市における多様なニーズに対応する日中一時支援の在り方の確認

とそれに対応する制度の確立のための検討。

＊文化プロジェクト：普段スポットライトの当たらない方も含めて表現活動をしている障害当事者の

方の発表の場の提供、市内の事業所を超えての表現活動の取り組み、地域のイベント等の開かれた

集まりに参画する、または障害あるなしにかかわらずの一緒に取り組む形を目指す。

⑧ 全体報告会（年１回開催）

年に１回大津市内の障害福祉関係機関、周辺機関に声を掛けて集まっていただき、大津市障害者自立



支援協議会の活動報告を行います。

ⅴ 課題解決の流れ

相談支援連絡会や各支援部会からあがってきた課題は、定例会議で報告し共有します。その後、定例会

議での意見交換と、各部会等での詳細な協議を繰り返し、課題解決のための具体策を作成します。必要に

応じてプロジェクト会議による協議、解決策の作成も行います。それらの具体策は定例会議で最終確認さ

れ、大津市障害者自立支援協議会からの取り組みとして既存の社会資源の連携強化を図り、新たな社会資

源創造のために市や県行政施策への提案・提言につなげていきます。

重症心身障害及び医療的ケア児者支援協議会の紹介

大津市では自立支援協議会内に「重症心身及び医療的ケア児者支援協議会」を設置。大津市において医

療機関と福祉機関の連携の充実を図り、医療的ケアの必要な方が地域で安定して暮らすための構築を図る

ための共有と協議の場として開催。福祉、教育、保健、医療等それぞれの立場の方に参加してもらってい

ます。なお、協議会では、全体会と３つのワーキング会議（①進路調整 ②障害福祉サービス ③医療連

携）を開催して下記５つの取り組みをしています。

① 地域の医療的ケア児及び重症心身障害児者の実態調査の実施

② 個別ケースの事例検討会の実施

③ 制度施策に関する研修

④ 参加している、関係機関からの現状と課題の報告、課題に対する検討

⑤ 地域への広報啓発活動

協議会では年１～２回の全体会と３つのテーマで分科会を立ち上げて開催しています。

進路調整に関するワーキングでは学校卒業後の日中通う先に関して議論を行っています。特別支援学校

の卒業生の進路調整の進捗の確認や重症心身障害の方を主に対象とする生活介護事業所の状況の共有と今

後の役割分担に関して意見交換を行っています。

障害福祉サービスに関するワーキングでは在宅生活を支えるための福祉サービスに関して議論を行って

います。自宅浴槽で入浴が困難な方の支援の在り方や医療的ケアの方を放課後等デイサービスで受け入れ

る際の課題共有、そして重心及び医療的ケア児の介護者の急な体調不良等での緊急時対応に関して議論を

しています。なお、入浴支援に関しては、協議会での議論も踏まえながら大津市で地域生活支援事業にお

ける施設入浴支援の制度の見直しを行い、利用回数が１か月２回から週３回に回数が増えました。

医療連携に関するワーキングでは、病院や訪問看護や医療的ケア児等コーディネーター養成研修修了者

がいる相談支援事業所や医療的ケア児に関わる行政機関が集まり、医療と福祉の連携の強化のため

昨年度は事例検討会を開催しています。１回目は病院から在宅移行した医療的ケア児のケース、２回目は

福祉サービスは利用されていない幼稚園に通う医療的ケア児のケース、３回目は中途障害で医療的ケアが

必要になった学齢期の児童の家族支援に関して検討しました。



あとがき

今回の実態調査及び医療的ケアシンポジウムは医療的ケア児支援法が施行された一昨年から大津市障害

福祉課と大津市障害者自立支援協議会とで計画を行い、令和４年５月から自立支援協議会内に実行委員会

を立ち上げました。今回の取り組みは大津市にお住いの当事者ご家族の現状や思いをいかに地域全体に理

解してもらうかを目標に、何度も会議を重ねて準備を行いました。シンポジウム開催の１か月半前には、

本実行委員会の中核的存在であったバクバクの会の西村政子氏の突然の訃報がありました。メンバー一同

大変深い悲しみとショックを受けました。そして、故人の冥福を祈りながら、その遺志を継いで当日まで

準備を進めてきました。

今回の取り組みが医療的ケアを必要とする人の、その子、その人らしい生き方を送ることができる大津

市に近付いていくための一歩になればと思いますし、今後も継続して取り組みを重ねていきたいと思いま

す。

今回のシンポジウムにご参加された皆さま、ご協力いただいた皆さま、本当にありがとうございました。

今後ともご協力をいただきますよう、よろしくお願いします。

＊実行委員会メンバー

・南方 孝弘（知的障害児者地域生活支援センター所長）

・西村 悠作（バクバクの会）

・西村 政子（バクバクの会）

・柴田 佳秀（訪問介護事業所たなごころ管理者）

・石川 孝子（やまびこ相談支援事業所相談支援専門員）

・村井 眞理子（滋賀県重症心身障害児者ケアマネジメント支援事業担当）

・大浦 周子（大津市福祉部障害福祉課障害福祉係長）

・大捕 風雅（大津市福祉部障害福祉課障害福祉係ケースワーカー）

・平田 浩二（大津市保健所保健予防課精神・難病支援係長）

・吉田 未佳（大津市保健所保健予防課精神・難病支援係保健師）

・住田 亜由美（大津市保健所保健予防課精神・難病支援係保健師）

・松岡 啓太（大津市障害者自立支援協議会事務局）

・園田 千鶴（大津市障害者自立支援協議会事務局）

                         令和５（２０２３）年１月２６日                        

生きることが

光になる

おおつ光ルくん
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