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医療的ケア全国ネットワーク 通信★
第３号 ２００４年１月２３日発行

医療的ケア全国ネットワーク・事務局

■「医療的ケア全国ネットワーク★通信」第３号をお届けします■

大変遅いご挨拶ですが、新年あけましておめでとうございます。

すでに１月も終わりに近づき、私が訪問指導で訪れている重症心身障害児施設でもインフルエンザのため

病棟閉鎖が広がっています。昨年１１月頃からご家族で予防接種を受けたという話もよく聞くようになりま

した。みなさまが、お元気でこの冬を過ごされることを願っています。

、 、 、 「 」さて 詳しくは後述しますが 本会では昨年 医療的ケアの啓発リーフレット 医療的ケアってなぁに？

と作成するとともに、日本看護協会との懇談会を実施しました。国の方では厚生労働省が概算要求で求めて

いた「障害児施設デリバリー事業」が昨年末の政府予算案で０査定となりました。また、４月からは文部科

学省「養護学校における医療的ケアに関するモデル事業」の２年目を迎えることになります。今年度中に、

教師の行う軽微な医療的ケアについて厚生労働省から整理されたものが出されるかもしれません。

子どもたちが安全で安心できる学校生活を送るために、動向をしっかり見据えていきたいと思います。そ

して、それが学校だけでなく地域生活における の向上につながるように、今後も情報交換を進めて行QOL
ければと思います。どうぞ本年もよろしくお願いします。

医療的ケア全国ネットワーク事務局・下川和洋

■日本看護協会との「障害児の医療的ケアに関する懇談会」■

２００３年１２月１０日に日本看護協会と「障害児の医療的ケアに関する懇談会」を行いました。その時

の様子をお伝えします。

◆懇談会の概要◆

１．目的 障害の重い子どもたちの在宅療育の現状と課題について理解を深める。

２．開催日時 ２００３年１２月１０日（水）１３：３０～１４：３０

101-0003３．場所 社団法人日本看護協会 郵便番号

東京都千代田区一ツ橋 光文恒産ビル (代表）2-4-3 TEL:03-5275-5871
４．参加者

（１）日本看護協会 岡谷恵子専務理事 山崎摩耶常任理事 菊池令子常任理事 他３名

（２）医療的ケア全国ネットワーク

事務局：中畝治子 西京絵子 下川和洋 賛同団体：紺野昭夫（全国訪問教育親の会）

５．式次第 司会 下川 記録 西京

（１）あいさつ・紹介（１０分）

医療的ケア全国ネットワークの紹介と本会の趣旨（小林）

自己紹介

（２）会員の発言 （１０分・ 各５分）

＜障害の重い子どもたちの在宅療育の現状と私どもの課題意識＞

①中畝 ②紺野

（３）日本看護協会の方から（１０分）

（４）質問・意見交換 （３０分）
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（敬称略）◆懇談会の記録◆

■はじめに（司会より）

本日は、お忙しい中、時間を作っていただき感

謝いたします。私ども医療的ケア全国ネットワー

クの紹介用に資料をお持ちしました（資料 。1,3）
全国から 団体以上が参加して、特に学校教育40
における医療的ケア問題の課題解決のために

年 月に結成しました。お手元のリーフレ2002 11
ットは、この 月に啓発資料として作成しまし11
た。賛同団体を通じてこの問題に関心を持ってい

る人々、関心を持ってもらいたい方にお渡しし、

子どもたちが地域で豊かに暮らせるように理解・

協力の広がりを願って作成しました。後ほど目を

通していただければと思います。資料 をご覧く4
ださい。日本小児神経学会の「脳と発達」からの

抜粋です。昨年 月に日本小児神経学会とお話12
をされているということで、この時は医師との懇

談でした。私たち当事者団体としても皆様とお目

にかかって率直な意見交換を行い、理解しあえれ

ばと思いまして本日の懇談を設定させていただき

ました。資料 には、賛同団体から寄せられた地5
方の実情ということでコメントを載せておきまし

た。

では、この問題についての私どもの課題意識を

最初にお話し、それに対して日本看護協会のみな

さんがどのように取り組んでいらっしゃるのかを

お話ししていただき、その後にディスカッション

をしたいと思います。

■会員の発言

＜中畝＞

私の子どもは昨年 月に 歳で亡くなりまし4 17
た。原因がわからなく急死でした。でも精一杯生

きてくれたと思っています。はじめ、医療的ケア

は必要なかったのですが、思春期になって経管栄

養、吸引などが必要になっていきました。それで

も私の住んでいる地域では、学校がケアに対応し

てきたという歴史があり、そのため変わらずに学

校に通えたことで息子の生活は最後まで輝いてい

たと思います。

息子の 学年下から気管切開のお子さんも通学2
してきています。就学して、お子さんの表情は良

くなり、お母さんも元気でいます。今、高校 年3
で進路について考えています。これらは学校の力

が大きくかかわっていると思います。家でずっと

生活していたらこんなに生きる力はつかなかった

だろうと思います。また、親にとっても安心して

子どもを託して離れることで、子どもとの生活が

楽しく豊かになったと思います。

昨今周りを見回すと、もっと重度で呼吸管理を

必要としながら家庭で生活をしている子どもがい

ます。さすがに私の地域でも通学は難しいことも

ありますが、重度の障害を持つ子どもにとって学

校だけが社会になっている状況があるので どん

なに障害が重くても学校に行かせてあげたいと思

っています。

今年度から私の地域でも養護学校に看護師が配

置され、学校に来ていただいているのですが、重

症児だけの学校ですからクラスに何人も医療的ケ

アを必要とする子がいます。医療的ケアというの

は生活の流れの中で必要なものなので、看護師さ

んを呼んでから「吸引お願いします」ということ

では間に合わないのです。呼吸と同じように大事

なことなので一番その子を知ってくださっている

先生方のケアというのは、とても意味のあること

だなと思っています。現状では親と先生しかケア

ができていないのですが、本当は卒業後もその子

の生活を一番良く知っている人に医療的ケアを受

けるのがとても大切だと思っています。ぜひ、そ

れを認めていただきたいと思います。よろしくお

願いします。
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＜紺野＞

うちの子どもの場合、高校卒業から在宅になり

ました。人工呼吸器をつけていますので、吸引の

ために誰かがそばにいなければなりません。誰か

といってもそれは両親しかいませんので、どちら

かがついています。娘は最近、近くのデイサービ

スに週 回通っていますが、それにも親の付き添3
いが必要なので、なかなか親離れ・子離れができ

ません。

また、先日熱が続いたので一週間程、病院に入

院させましたが 「ナースコールで呼んでもすぐ、

に吸引しにきてくれない、苦しかったから家に帰

りたい」と本人が訴え、退院しました。

私の仕事中は母親が付き添い、私の休みには交

代して母親が買い物や役所の用事を済ませるとい

う生活です。私の場合、平日に休みがとれるので

まだ良い方です。週末しか休めない人は、役所の

手続きなどにも困って生活に行き詰まるだろうと

思います。

私は「訪問教育親の会」の代表をしています。

訪問教育の場合でも、スクーリングの時には親の

付き添いが必要で、そのため周りの子どもは「ど

うしてあの子だけ親がいるの？」と不思議がりま

す。もし先生がケアをしてくれたら保護者は付き

7添わなくてもすむと思います。この件に関して

年間毎年、厚生労働省、文部科学省に陳情しに行

っています。最近では良い回答をもらえるように

なってきました。皆様にも協力していただいて、

親も子どももより良い生活ができるように期待し

ています。

＜司会＞

本ネットワークには 「人工呼吸器をつけた子、

の親の会」も参加しておりますし、たとえば港区

の「心障学級における医療的ケアを考える会」の

参加などもあり、養護学校だけでなく通常学校、

通常学級においてもこの問題があります。学校教

育では多くの場合、原則的には訪問教育であり、

学校に通うとしたら親の付き添いが求められま

す。また 「病院に入院してそこで教育を受けて、

下さい」というような就学指導もあるようです。

では、日本看護協会のみなさんからのお話をお

願いします。

■日本看護協会の方の発言

＜岡谷＞

文部科学省とは 年に養護学校での医療的1998
ケアの研究が始まって以来、看護師の配置や宮城

の訪問看護ステーションの利用ですとか、その都

度話しをしてきました。私たちとしては医療的ケ

アの必要性も理解してますし、看護師配置の方向

で必要な予算をきちんとつけて欲しいと要望して

きました。ご存じの通り、医療的ケアと呼ばれて

いる行為は診療の補助行為であり、免許がなけれ

ば通常は制約があるということになっています。

現状の中で、私たちとしてもそういうケアの必要

な人のところでちゃんとできるようになることを

願っています。その時にもっと訪問看護ステーシ

。 、ョンを積極的に活用してほしいと思います また

もともと養護教諭は看護師の免許を持っていない

とできなかったのですが、ある時期から普通の大

学の養成課程卒でもできるということになって、

現在看護師免許のない養護教諭もいます。そうい

う所には看護師か、看護師免許を持つ養護教諭を

配置するようにずっと言ってきています。

文部科学省の研究では、やはり看護師がケアを

することによって状態が安定し、欠席が少なくな

ったなど一定の成果が出ています。現時点では、

訪問看護ステーションの活用ですとか、東京都の

ような看護師の配置など、行政・自治体が動き始

めているというのが実態ではないかと思います。

ただ、養護学校にはかなりの数の重症心身障害

の方がいらっしゃると聞きます。そうなりますと

病院と同じようにケアが必要になります。そうい

うところに一人看護師が配置されてもなかなか手

が回らないということも聞いています。しかし、

私たちの立場からしますと、医療的ケアを誰でも

やってもいいということに関しては少し微妙な立

場といいますか、そのことに関して全面的にそれ

でいいとは思っていません。やはり資格のある者

にまかせていただきたいということを私たちは主

張しております。

一方、ほとんどの看護師は病院で働いていまし

て、訪問看護を含めて地域でのケアサービスとい

う所に人員が十分でないという現実があります。

協会では 「訪問看護の推進」ということで地域、

でケアの必要な人たちにきちんと看護師によるケ

アが行き渡るように三カ年の計画を立てていま

す。もともと訪問看護は介護保険が始まる以前、

老人・高齢者を対象に始まったものでした。その

対象が、重症心身障害者や子どもたちへと広がり

ました。私たちとしては、地域の在宅医療・在宅

看護を推進するように政府に対して施策の充実を

お願いしているところです。

患者さんの問題では、家族と契約を結んALS
でヘルパーの人がケアをするという一定の方針が

出されました。その時にも私たちは申し上げたん

ですが、基本的に地域でケアを担う看護師のマン

パワーが足りないという現状がありますので、当

面 患者さんに対してヘルパーさんが契約にALS
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基づいて、しかも訪問看護計画の中できちっと連

。 、携をとった上で関わるという形が必要です 現在

ヘルパーの方もできるだけナースからきちんとし

た技術を学びたいという希望があり、私たちもど

う支援できるのか、いろいろと努力しています。

＜山崎＞

宮城県が親御さんとの個別契約で訪問看護ステ

ーションを活用する取り組みを行っていますね。

。 、長野県も同様な取り組みを始めています しかし

ある養護学校では看護師配置ができないというこ

とで、訪問看護を利用しているそうです。訪問看

護を利用すると家から継続して子どもの様子をみ

ることができますので 「少し熱が高めだけれど、

学校に行っても大丈夫」とかトータルなケアがで

きます。

東京、神奈川は学校に看護師を配置しています

ね。昔はスクールナースという言い方をしていま

したが、健康な子も含めて様々なレベルで健康障

害のあるお子さんが増えていますので、スクール

ナースが必要な時代になってきているのではない

かと思います。

もう一つ教育側の問題がありますね。教育委員

会、学校側の閉鎖性があるのかどうかわかりませ

んが、もっとオープンにして地域の中で一貫した

包括的な仕組みを作っていく必要性が出てきてい

るのかなあと思っています。私の経験で、とって

も熱心な訪問看護師と、とっても熱心な養護学校

の先生と、とっても熱心な訪問学級の先生と三者

が教育委員会へ日参して、通学への道を開いたと

いうことがありましたけど、熱心な人がいればで

きるということではなく、双方が歩み寄って新し

い仕組みを作る必要があると思います。

ただ、それでケアを誰でもできるといういうよ

うに広げてもいいのか、それはやはり議論が必要

。 、だと思います このことは学校だけの話ではなく

「 」進んでいるところでは 学童保育に行って欲しい

とか「夏休みが大変」という話しを聞きます。や

はり新たな形で、お子さんだけではなく のALS
方もそうですが、ニーズを持った人への地域生活

支援体制の充実が必要と考えます。

基本的には、まず学校に看護師を配置して欲し

いと思います。また、かなり重度のお子さんの場

合には日常的にみることが必要ですので、担当の

訪問看護師が居宅以外にも自由にお子さんの動き

に連動して、どこにでもいける仕組みを保険の中

で実現できるように国に要望しています。

人工呼吸器のケアなど、家族がやっていること

を他の人がなぜやってはいけないのかという意見

がたくさんあります。けれども、できる範囲とこ

こから先はリスクがあるというラインがありま

す。また、今日は良いけど次の日も状態が同じと

は限りません。そのため、やはり医療者が包括的

に診る方が良いと思います。そして、そのライン

の見極めについては、具体的かつ十分な議論が必

要だと考えます。

またレスパイトのことは、はっきり言って現在

の介護保険にも入ってないんですね。医療保険に

も、障害者の制度の中にもないのです。常時介護

している人の休息ケア（レスパイトケア）は支援

費にも入ってませんので、これから考えていかな

ければならない問題だと思います。支援費も不足

しているという話しもありますが、国の福祉と医

療の政策がバラバラにきてしまって、そのはざ間

でこういう問題が起きているという気がします。

日本看護協会のみなさん
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■懇談

山崎：一つだけお伺いしたいのですが、皆さんの会

団体でケアを必要としているお子さんは何40
人ぐらいいらっしゃるのでしょうか？

司会：私どもの会として何人という形では調べてお

りません。校長会の調べでは、肢体不自由養護

学校に在籍しているお子さんの ％はなんら21
かのケアが必要であるという統計があります。

また、超重症児といわれるお子さんはこの 年5
間でもかなり増えています。納得して退院され

ているかは分かりませんが、人工呼吸器をつけ

ていても退院しているお子さんが増えていると

いうことです。

岡谷さん：それは病院から出なくてはならないとい

うことですか？

紺野：そうです。どこでも カ月で退院させられま3
す。呼吸器をつけて退院させられるということ

は家でずっと付き添えということですよね。

岡谷さん：在宅支援はどうですか？

紺野：十分とは思えません。

中畝：ある意味では、付きっきりで看護しているの

で病院よりも非常にいいケアが家庭でできてい

ます。だからいい状態を保っていることもあり

ます。そういうケアが必要だということです。

、 。だから看護する親は 時間 気を抜けません24
訪問看護を週に数回受けていてもその間の 時1
間半だけで、あとは自分のお風呂も入れないと

いう状況です。現代にそんな生活の人がいるの

かと驚くような状況の人もいます。

西京：親としても 「自分の時間が欲しいから、誰、

にでもケアを任せたい」と思っているわけでは

ありません。人に託すのはもちろん心配です。

しかし、子どもが元気でも親の体調が悪ければ

通学できないなど、せっかくの教育の権利を守

ってあげられないということがかわいそうでし

た。うちは都立の養護学校だったので緊急時に

は先生が対応できるように研修をしてくださっ

て、それからずいぶん助かりました。保健室に

看護師さんもいらっしゃいますが、先生が授業

の流れでケアをしてくださる方が、親も安心で

したし、子どもにとっても良かったかなと思っ

ています。

中畝：理想を言えば、付きっきりで看護師さんがつ

いてくれることだと思うんですね。必要なだけ

マンツーマンでついてくれたら安心できます。

でも、日本でそれがどこまで実現できるでしょ

うか。学校卒業後の施設でも、看護師さんがい

ないために職員の方が仕方なくやっているとい

うこともあると思います。現実には制限はある

でしょうけれども、きちんと公に認められられ

た形で安心してできるようになるべきだと思い

ます。私の地域では学校の先生が対応していま

すが、法律的には許されていないという責任問

題がいつも頭にあります。先生たちも本当に熱

心でなければ積極的にはやれないし、やってい

ることへの心配がケアの中にはっきり表れてし

まいます。親にはそれがわかります。だからこ

そ、教師をバックアップするという形で看護師

。 、さんの参加が求められています 今年の夏以降

養護学校に看護師が配置されましたが、実際に

先生の話を伺いますと、それまで教員だけの判

断で行っていたことが、看護師のアドバイスが

あるのですごく心強いとおっしゃっていまし

た。ですから、看護師のバックアップは非常に

心強いです。もう一つ、先程もおっしゃったよ

うに教師には制限があります。これからもっと

難しいケアが出てきた時に、一般の人にはでき

ない、やってはいけない部分を配置された看護

師さんに担っていただきたいという期待は大き

いです。また、現在でも例えばカテーテルが抜

けてしまった場合、先生ができないので親が呼

ばれています。そういう所を看護師さんにやっ

ていただけたら親も子どももどんなに安心かな

と思っています。

山崎：やはり入院の期間が短くなってきて、家に帰

って来たとたんに全てが家族の負担になってき

ているということですね。

中畝：睡眠もとれないような方がいます。

紺野：アメリカは入院費が高いから早く退院します

が、在宅支援が整っています。日本は全然違い

。 、ます の患者さんをよく見かけますけどALS
うちの子とそんなに変わりません。たぶん呼吸

器をつけている患者さんは、みんなそうだと思

います。それで 患者だけヘルパーによるALS
吸引は大丈夫ですよ、その他の病気の人はだめ

ですよということは非常につらいものがありま

す。リスクがあるとおっしゃいますけれど、親

としてはハイリスクでもハイリターンを選びま

す。実際、最初の一年くらいは寝ることもまま

なりませんでした。うちの妻も喘息で子どもの

面倒をみられない時があり、私自身が半年くら

い仕事をやめて面倒をみました。どちらかが具

合が悪くなった時などヘルパーさんによる吸引

がとても必要です。近くの訪問看護師さんに週

、 、2回くらい来ていただいたのですが 初めの頃

看護師さんから「はい、吸引お願いします」と

頼まれる状況で、こちらもあっけにとられまし

た。あんまり頭にきたので厚生労働省に抗議し

ましたが 「そんなことはありえない」と言わ、

れました。でも本当にあるんですよ。先日入院
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した時も思ったのですが、看護師のレベル低下

を感じます。看護師さんたちには感謝していま

すが、全面的な信頼をおくことはできません。

うちの子は呼吸器をつけていても意志がはっき

りしているので、病院でのことを文字盤やメー

ルで報告してくれるんです 「ナースコールを。

しても吸引にきてくれなくて苦しくてたまらな

かった」とか 「蒸しタオルの入ったポリ袋が、

手の近くに置かれたままで、やけどしそうで怖

」 ）かった (実際にやけどの経験が２度あります

とか…。そうすると入院させることもためらう

ようになってきます。だったら、ヘルパーさん

が吸引などのケアをしてくれるなら、家で過ご

した方がいいんじゃないかとも考えます。

岡谷：ヘルパーさんの方が訪問回数は多いですか？

中畝：はい。時間制限はありますが、看護師よりか

なり長いです。

司会：地域生活支援の貧しさ・弱さが浮き彫りにな

ってきたように思います。そこで、先ほどお話

のあった「訪問看護の推進三カ年計画」の内容

を教えてください。 に限られているのでALS
しょうか？また、具体的にどのような支援を展

開されようとしているのでしょうか？

山崎：計画の対象は に限っていません。訪問ALS
看護ステーションは、そもそも老人訪問看護ス

テーションという「老人」という冠がついてス

タートし、その後、介護保険の制度に入って仕

組みが整ってきました。しかし、 時間医療24
的ケアが必要な方にとって訪問看護を受けやす

い仕組み（人によって長時間滞在型がよい場合

もあれば、短時間で何回も巡回したほうがよい

場合もある）が整っていないのですね。そうい

う仕組みの改善が必要だと思います。それから

もう一つ、やはりマンパワーの不足です。訪問

看護師の数は今の 倍くらいは必要なんじゃな3
いかと感じています。 の方につきましてALS
は、今回時間のない中での話し合いでしたが、

家族と契約したヘルパーさんがケアにかかわる

ことになりました。その議論の中で、 のALS
患者さんに限らず他の難病の方も含めて、これ

まで私たち自身がきちんと関わりを持ってこな

かったのではないかという反省があります。技

術の向上なども含めて見直していこうと考えて

います。その一環として、 の患者さんへALS
の支援ですけれど、コールセンターを訪問看護

振興財団という所に設置しました。みなさんの

ような当事者団体から「もっと訪問看護の充実

を」という声を上げてくださることは、私たち

にとってもうれしいことです。

中畝：うちの近くで、看護師さんたちが を立NPO

ち上げて重症児への訪問看護を始めたら、ニー

ズがすごくあったそうです。更に重症児だけで

なく障害の軽いお子さんでも利用できることが

わかったら、ニーズがどんどん出てきました。

医療的ケアが常に必要じゃなくても、常に見守

りが必要という意味では同じだからです。一緒

に見守ってもらえる、相談ができるということ

は心強く、たぶん皆さんが考えていらっしゃる

よりもっとニーズがあると思います。もっとも

っと日常的にバックアップしていただきたいと

いう気持ちが皆の中にたくさんあると思いま

す。息子が生きている時にそのような支援があ

ったとしたら、月に一回の診察では気付かなか

った部分を訪問看護できめ細かく診ていただけ

たのではないだろうか、もしかしたら亡くなら

ずにすんだのではないかという想いもありま

す。

岡谷：私たちが訪問看護を推進していくのも、皆さ

んがおっしゃったように、訪問して継続的に見

ていくことはある意味、月に一回病院に行くよ

り、もっと状態を把握できるからです。高齢者

や障害者の方々に様々なニーズがあることも承

知しており、協会としてもなんとか発展させた

いと思っています。しかし、在宅介護は介護保

険だけで成り立っているという感じがあって、

これだけ医療依存度の高い人たちがいるという

ことは理解されておらず、医療費のほとんどは

病院医療につぎこまれています。むしろ入院さ

せている方がお金は安く、一方、在宅で懸命に

やっていると家族の負担やコストもかかるとい

う状況が現実であります。ですから、在院日数

を減らすなら在宅医療の支援をもっと充実させ

なければならないと思っています。極端に言え

ば、 万人のナースの ％が病院で働いて116 85
いることを考えますと、入床数を減らさなけれ

ばナースは地域にやってこないことになりま

す。または、現在年間 万人くらい養成してい5
るナースを倍以上養成しなければとても追いつ

かず、それは現実的には難しいです。私たちは

今、訪問看護振興財団でも、国からお金をいた

だいて、レスパイトのためにディケアとして数

日預かる事業に取り組んでいます。成果が出て

くれば今後普及していくだろうと思います。

中畝：先程ヘルパーよる吸引の話しがありました

が、ヘルパーなどを看護師が支援する形で、地

域生活支援体制を作るのが現実的と思います。

紺野：理想はそれはそれですばらしいと思います

が、我々は今現実を生きています。今困ってい

るんです。

岡谷：今やろうとすると法律の改正が必要でしょ
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う。

紺野：でも、 の方の場合、ヘルパーは業としALS
てではないが、できることになりましたが？

岡谷：しかし、業としてやらないということは、責

任の問題、報酬の問題等があります。結局、ボ

ランティアでやるしかなくなるわけです。看護

師がやらずにヘルパーが研修を受け、報酬もな

しで責任だけはあるというのは問題です。

紺野：うちがお世話になっている病院から 「ヘル、

パーさんに吸引をやって欲しいか」というアン

ケートがきました 「やって欲しい」に丸をし。

て返したら、病院から「３週間入院して研修す

ることができます」と紹介されました。うちに

来ている 人のヘルパーさんとデイサービスの2
職員さんたちに 「報酬はありませんけれど、、

なにかあった時の責任は問いませんから、吸引

してくれますか？」と聞いたら「やります」と

言ってくれました。もちろんやりたくないとい

う人もいるだろうと思いますが…。

岡谷：私たちとしては筋論かもしれませんが、業と

してやるとなればやはり資格の問題が出てくる

と思います。国にもっとキチンと資格を持った

人を配置できるような施策を進めて欲しいと考

えています。しかし 「私たちにやらせてほし、

い、やります」と言ってはいるものの、さっき

申し上げたように地域にナースが不足していま

す。訪問看護ステーションの看護師は、一人で

～ 人を受け持たないと経営が成り立たな40 50
いと聞いています。それでは丁寧なケアはでき

ません。そういうことができる仕組みを求めて

いきます。また、今の制度の中でネックになっ

ているものをとっぱらう努力をしています。

中畝：私たちの望んでいる「 時間の支援」を考24
えると、看護師さんが 時間いてくれればそ24
れはそれで理想的です。しかし、それが難しい

のなら、他の職種の方へのバックアップという

形で、看護師さんに力を貸していただきたいと

思うのです。それが一番現実的であり、今必要

としているものだと思います。今おっしゃった

ことが全て実現したとしても、まだ看護師は足

りないと言うのですから、バックアップ、研修

ですとかそういうところで力になっていただき

たいと切実に願っています。

司会：さて、ここまで地域生活支援のことが主な話

題になっていましたが、最後に一つ、学校にお

けるケアのことをお聞きします。現在、学校へ

の看護師配置が始まっていますが、そのことで

の課題や現場の看護師さんの意見などは協会の

方へ届いていますか？

岡谷：文部科学省との交渉の中で、文部科学省は最

初はすごく否定的だったんです。看護師を配置

すると医師が関ってくるので嫌がっていまし

た。協会としては、資格を持ちながら働いてい

ない潜在看護師を紹介していくということを含

め、配置に協力しています。文部科学省の考え

も変わってきているので、県が看護師を雇うこ

とはこれからも進んでいくと思います。

司会：学校に配属された看護師さんの話を聞くと、

学校に来て病院とのギャップに驚き戸惑い、半

年もたたずにやめてしまう例もあるそうです。

看護師へのサポートが必要と思いますが…。

岡谷：それは研修ですとかいろいろな形で日本看護

協会でもやっていきます。

司会：ぜひ学校の現場を見にきてください。

中畝：学校の中では、有資格者であってもケアの実

施に制限があります。

司会：ある県では、緊急事態になるまで看護師でも

ケアをしてはいけないそうです。子どもがチア

ノーゼになるまで待つというおかしなことが生

じています。

■おわりに（司会より）

本日はお忙しいところ、お集まりいただきあり

がとうございました。地域生活支援への実際のア

プローチの仕方などは更にディスカッションが必

要ですが、立場を越えて障害のある子どもとその

家族を地域の中で支えていきたいというスタンス

は変わりないと確信しています。地域生活支援の

充実を願う仲間として、今後とも一緒にこの問題

に取り組んでいければと思います。本日は、その

第一歩になったかと思います。これを契機に、今

後ともよろしくお願いいたします。
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◆感想◆

「日本看護協会」との懇談会に参加して

全国訪問教育親の会 紺野昭夫

月 日、医療的ケアの道を開いてい12 10
く一助になるとの期待感を持って、日本看

護協会との懇談会に参加しました。家族以

外(ヘルパーさん等)の人にもできるように

して欲しいという思いを抱きながら臨みま

したが、少し期待はずれでした。在宅での

親の負担、訪問教育におけるスクーリング

時の負担などを訴えました。回答は、家族

以外の医療的ケアは認めず、訪問看護ステ

ーションの活用を生かす方向で話しを進め

ているとのことでした。しかし、実際は看

護師の不足・予算の不足等で、その話しは

なかなか進まないのが現状のようです。現

実に今、困っている状況を分かっているけ

れど、日本看護協会の考えは医師法を変え

。 。ない限り無理のようです とても残念です

しかし、これに懲りず、また医療的ケア

の問題をクリアできるように、各々の団体

や「医療的ケア全国ネットワーク」で訴え

ていかなければいけないとの思いを強く持

ちました。

日本看護協会を訪ねて

中畝治子

私たちが日々抱えている切実な問題を少

しでも理解していただきたいと思いました

が、残念なことに建前論に終始した感があ

ります。看護協会の方々はあくまで訪問看

護を充実することでの専門家による対応と

いう考えでした。看護協会の方々が想定し

、ておられることがすべて実現したとしても

時間のケアが必要な私たち親子の生活に24
とっては焼け石に水だと言うことは明かで

。 、す その辺りのところも申し上げましたが

実感として伝わらなかったのではと感じま

した。

現場を離れて久しい、もしくは現場経験

の少ない方々（もっとも重症児の子どもの

親になった方はいらっしゃらないのですけ

れど…）に理解していただくことはとても

難しいと思いました。一番有効なのは医療

的ケアを行っている学校現場を見ていただ

くこと、２４時間の介護を強いられている

母親と子どもの生活に立ち会っていただく

ことだと思います。それが無理なら（無理

と言うことは決して無いと考えますが… 、）

映像でも仕方がないかもしれません。そう

いうことを積み上げ、根気よく話し合いを

重ねながら理解を深めていただければと思

います。その上で日本看護協会がどういう

立場に立つのか、それを真剣に考える役割

と責任があると思います。

今回の懇談の中でも、法律を変えていか

なければならないとか制度が整わなくては

という論議がありました。しかし、法律を

変えなくても、制度が不備でも、本来ある

べき方向へ知恵と工夫で取り組めることは

。 、あるはずです そうした実践が制度を整え

法律を変える力になるのだと思います。

◆当日の資料

・資料１ 「障害児の医療的ケアに関する懇談会の開催について（依頼 」依頼文）

・資料２ リーフレット「医療的ケアってなあに？」

・資料３ 医療的ケア全国ネットワーク賛同団体名簿 ２００３年１０月現在

・資料４ 小児神経学会 社会活動・広報委員会（脳と発達 ： ； より）2003 35 190-194
・資料５ 賛同団体から 地方の実情について



- 9 -

■リーフレット「医療的ケアってなぁに？」が完成■

医療的ケア全国ネットワークでは、医療的ケアとその課題について広く社会に理解

していたくためにリーフレットを作成しました。

皆様の地元や参加されている会で、このリーフレットを理解・啓発活動の資料とし

（ 、 ）。て活用したいという方には無料で差し上げます ただし 送料はご負担いただきます

２５０部単位で宅配便の着払いで発送いたします。

ご希望の方は、

・お名前、郵便番号、住所、電話番号

・リーフレットをどのようにお使いになるのか（例えば○○の会報と配布、学習会

で活用、など）

を書いて、担当 小林保子 までメールでご注文下さい。VFG15674@nifty.ne.jp
なお、内容は以下のホームページでも見ることができます。ごらんいただきご意見

をいただけると幸いです。

http://member.nifty.ne.jp/kazu-page/mcnet/leaflet.htm

■医療的ケア関連の資料■

資料１ 小児神経学会 社会活動・広報委員会（脳と発達 ： ； より）2003 35 190-194
学校での医療的ケアヘの見解と提言・

要望書提出について

月の学会で発足した社会活動・広報委員会は，こ6

の間学校での医療的ケア支援を最大の課題として取り

組みました．以下に半年間の取り組みと要望書および

提言を掲載します．

今後は主に地方会レベルで，文部科学省（以下文科

省）の研修事業や厚生労働省(以下厚労省)の事業，そ

して日本医師会，日本看護協会とも密接な連携をとり

ながら，重い障害をもつ子どもたちのより安全で快適

な教育を保障するために，積極的に専門家としての支

援をしたいと考えています．なお，掲載内容・資料の

開い合わせや地域の情報提供については，社会活動・

広 報 委 員 会 事 務 局 杉 本 ま で ご 連 絡 下 さ い

E - m a i l : s u g i m o t t @ o t o k o y a m a . k m u . a c . j p ,(

） ． ， ， ，FAX:075-982-4907(直通 ) また この間 関東地区

近畿地区，愛知県で学会員を巻き込んだ医療的ケア等

の地域ネットワークが立ち上がってきています．各地

での講演会や研修会などの講師派遣や組織立ち上げへ

の相談もお寄せ下さい．

＜学会としての取り組み経過＞

月から学会としての医頼的ケア「提言 （案）を委員7 」

会で作成・討論を重ねる．

．8月下旬：文科省と厚労省の合同施策案が掲示される

養護学校への看護師導入・全国的な地域別研修

（文科省）と肢体不自由施設等の療育施設からの

看護師派遣（厚労省）

9 E-mail月中旬：委員会で確言の最終討論，理事会は

と手紙で回答者全員から賛意を得る．

月中旬：提言に要望書を添付し各関係機関へ学会名10

で送付する．文科省と厚労省大臣，日本医師会会

長，日本看護協会会長宛で提出した．

月から 月にかけて非公式に上記 機関の担当官10 11 4

・者との話し合いを持つ．

月 日：日本医師会を学会として公式訪問し提言11 14

の理解を求める．文科省モデル事業でも安全性が

確認された軽微 項目（口腔内吸引，経管栄養，3

導尿介助）は教師実施項目として認めて欲しいこ

とと，肢体不自由校などの学校医や指導医として

学会が全面的に支援することを申し出る．

同日 ：文部科学省特別支援教育課長を公式訪問す

る．来年度からの政府方針を学会として支援・協

力すると伝える．

月 日：医療的ケア全国ネットワークが立ち上が11 23

る． 団体の参加．学会として支援する旨，社29

会活動・広報委員会として報告する．

月 日：日本看護協会を学会として正式訪問する．12 6

協会として，教師による実施は違法であるが，必

要である実情は認識している．学校への看護師導

入を評価．研修などで協力していく．

月 日：理事会 学会として提言内容に基づき取12 14

り組むことを確認．
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資料２ 「ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）患者の在宅療養の支援について」厚生労働省の通知

医政発第 号0717001

平成 年 月 日15 7 17

各都道府県知事 殿

厚生労働省医政局長

ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬化症）患者の在宅療養の支援について

ＡＬＳ患者の在宅療養については、家族が２４時間体制で介護を行っているなど、患者・家族の負担が大きくな

っており、その負担の軽減を図ることが求められている。このため、在宅ＡＬＳ患者の療養生活の質の向上を図る

ための施策や、ＡＬＳ患者に対するたんの吸引の医学的・法律的整理について 「看護師等によるＡＬＳ患者の在、

宅療養支援に関する分科会」において検討されてきたところであるが、今般、報告書が別添１のとおり取りまとめ

られたところである。

同報告書においては、在宅ＡＬＳ患者が家族の介護のみに依存しなくても、円滑な在宅療養生活を送ることがで

きるよう、①訪問看護サービスの充実と質の向上、②医療サービスと福祉サービスの適切な連携確保、③在宅療養

（ ） 、を支援する機器の開発・普及の促進及び④家族の休息 レスパイト の確保のための方策を総合的に推進するなど

在宅ＡＬＳ患者の療養環境の向上を図るための措置を講ずることが求められ、その上で、在宅ＡＬＳ患者に対する

家族以外の者（医師及び看護職員を除く。以下同じ ）によるたんの吸引の実施について、一定の条件の下では、。

当面の措置として行うこともやむを得ないものと考えられると整理されている。

在宅ＡＬＳ患者の療養環境の向上を図るための措置を講じていくことは重要であり、また、たんの吸引について

は、その危険性を考慮すれば、医師又は看護職員が行うことが原則であるが、ＡＬＳ患者の在宅療養の現状にかん

がみれば、在宅ＡＬＳ患者に対する家族以外のものによるたんの吸引の実施について、下記の条件の下では、当面

のやむを得ない措置として許容されるものと考える。

、 、 、 （ 。）、貴職におかれては 同報告書の趣旨を御了知の上 関係部局間の連携を密にし 管内の市町村 特別区を含む

関係機関、関係団体等に周知するとともに、ＡＬＳ患者の在宅療養の支援について適切に対処するようお願いいた

したい。

また、同報告書３の（２）のⅳ）の患者の同意に係る同意書の例（別添２）を併せて送付するので参考にされ.

たい。

なお、今回の措置の取扱いについては、３年後にその実施状況や在宅ＡＬＳ患者を取り巻く療養環境の整備状況

等について把握した上で確認することを申し添える。

おって、当省関係部局からもＡＬＳ患者の在宅療養の支援に関する通知を発出することとしているので、ご留意

願いたい。

資料３ 「障害児施設デリバリー事業」について

平成１６年度厚生労働省概算要求の中に、新規事業として「障害児施設デリバリー事業」が盛り込まれま

した。その内容は 「障害児施設の施設機能を活用し、障害児の家庭の近くにある公民館等において、専門、

的な療育支援を受ける場等を提供」しようというものでした。事業が実現すれば、保育園や学校生活だけで

なく、放課後の障害児学童などの支援にも使えるのではないかと期待していましたが、残念ながら、平成１

５年度概算要求の「訪問看護サービス特別事業」と同様にゼロ査定でした。

ここ数年の間に養護学校への看護師配置が進んできました。その事業目的に「保護者の付添い介護の負担

軽減」という文言をあげている県がいくつかあります。従来、福祉政策であれ、養護学校の看護師配置であ

れ 「保護者の負担軽減」がそのねらいにあげられていました。一方 「障害児施設デリバリー事業」の「趣、 、

旨」には 「日常の医療的ケアが必要となる障害児については、社会活動への参加について大きな制約を負、

っているという状況がある」という認識を示した上で 「障害児施設の有する専門的機能を地域に開放する、

ことにより、障害児に対する早期の指導・訓練や社会活動への参加を支援する体制の整備を行う」としてい

ます。

医療的ケアの課題解決における「保護者の負担軽減」というのはあくまでも二次的なものであり、本人の

社会参加を支援することが第一の目的であって欲しいと思います。とは言え、学校教育においては、義務教

育無償の原則からすれば、付き添いで保護者に過剰な負担を与えている現状は早急に改善されなければなり
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ません。しかし、基本は当事者が安心・安全な学校生活を過ごせることを目的にするべきだと思います。

今回予算化されませんでしたが、このような支援のしくみはぜひ必要だと考えます。

◆障害児施設デリバリー事業（仮称）◆ 【新規事業】

１ 趣旨

障害児については、乳児・幼児期の発達のめざましい早期から、よりよい環境を整えて適切

な指導・訓練を行うことや、社会活動に参加する機会を提供することで、心と体の成長を助け

ることにより、その後の地域生活にも大きな違いがでてくる。

しかしながら、①少子化の進行により通所施設のニーズが点在化しており、遠方であるなど

の理由で通園が困難となるケースや、②日常の医療的ケアが必要となる障害児については、社

会活動への参加について大きな制約を負っているという状況がある。

そこで、障害児施設の有する専門的機能を地域に開放することにより、障害児に対する早期

の指導・訓練や社会活動への参加を支援する体制の整備を行う。

２ 事業内容

Ⅰ型

障害児施設のスタッフが、在宅の障害児のいる地域に出向き、福祉センターや学校の空き教

室等の公共的施設等を活用して、在宅の障害児に対する指導・訓練を実施する。

なお、指導・訓練を行うに当たっては、個々の障害児の状況、状態に応じて作成された個別

のプログラムに基づいて行うこととし、障害児施設から出向くスタッフについては、日々のプ

（ 、 、 ） 。ログラムを考慮して柔軟に適切な職種 保育士 看護師 理学療法士等 を充てることとする

Ⅱ型

障害児施設の看護師が、児童館や学校など障害児の社会活動の場に出向き、日常の医療的ケ

アが必要となる障害児に対する援助を行うことにより、障害児の社会活動への参加を可能とす

る。

３ 実施主体

都道府県・指定都市

■医療的ケア全国ネットワークの案内とメーリングリスト■
本会は、医療的ケア問題に取り組む全国の団体で構成しているため、年に何度も一堂に会して情報交換や様々な検討

を行うことは困難です。そこで、情報交換・検討の手段および事務局の通信の発送作業や経費負担を軽減するために今

回メーリングリストを開設していす 「医療的ケア全国ネットワーク」賛同団体に登録された団体のみで構成するメー。

リングリストです。登録された団体の アドレスから「 」のアドレスに送られたメールE-mail mc-net@mlc.nifty.com

は全登録団体に自動的に送られます。事務局からの連絡の他、各地域の情報提供にご利用ください。

、 （ ）新規に賛同団体に登録される場合は 以下の内容を事務局 西京絵子 ( )eko1604@triton.ocn.ne.jp FAX 042 794 3524

へお伝えください。 アドレスが記入されている場合は、こちらでメーリングリストに登録いたします （メーリE-mail 。

ングリストの管理は、下川和洋 が行っております）kazu.shimokawa@nifty.com

■「医療的ケア全国ネットワーク」参加申込書■

「医療的ケア全国ネットワーク」の趣旨に賛同し参加いたします。

○会の名称 ○会の代表者名

○会の連絡先（代表者と同じでも良い） アドレスもお願いします。E-mail

郵便番号 住所 電話番号

ファックス番号 アドレスE-mail
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■「医療的ケア全国ネットワーク」賛同団体一覧■

会の名前 代表者名 会の名前 代表者名No. No.

重症心身障害児を守る会 北海道 太田由実子 ピーターパンの会 中村嘉子1 21

お馬パカパカの会 鮫島裕子 新潟県医療的ケアの会 立川智恵子2 22

宮城県療育懇談会 田中総一郎 医療的ケアを必要とする子どもの教 城倉しげ子3 23
育と生活を考える会

経管栄養の子供を持つ親の会 佐藤のり子 ミルクゆう 表真奈美4 24
（ ）「ぴゅあすまいる」 石川県医療的ケアを考える親の会

秋田県重症心身障害児(者)を守る会 加藤紀彦 静岡県立面部養護学校医療的 清水恵美5 25

あるいていこうねットワーク 塚本恵美子 静岡の医療的ケアを考える会 関口政子6 26

埼玉の医療と教育を考える教職員の 櫻井宏明 愛知の医療的ケアを考える会 加藤歩7 27
会

吉川雅博8 Largo 28肢体不自由児進路研究会 石井利恵 医療・福祉・保健・教育のネットワ

ーク名古屋

全国訪問教育親の会 紺野昭夫 鈴木歯科医院 鈴木俊夫9 29

人工呼吸器をつけた子の親の会 大塚孝司 医療的ケアを考える会 岡崎みき10 30
（バクバクの会）

社団法人日本てんかん協会 三上伸 医療・福祉・保健・教育のネットワ 杉本健郎11 31
東京都支部 ーク京都

エンゼルマザー 増沢佐恵子 保健・医療・教育・福祉ネットワー 杉本健郎12 32
ク勉強会

心障学級における医療的ケアを考え 永廣明美 耳原総合病院小児科 藤井建一13 33
る会

重症児の医療的ケアを考える会 福田真理 地域生活を考えよーかい 李国本修慈14 34

地域訓練会グループ スヌーピー 佐々木直子 経管栄養児の会 しゃぼんだま 堀田由美15 35

横浜重心グループ連絡会 下山郁子 山口県学校での医療的ケアを考える 林 隆16 36
～ぱざぱネット～ 会

ちゅーりっぷの会 佐藤美奈子 佐賀県立金立養護学校保護者会 福市繁幸17 37
医療問題検討委員会

医療的ケアおーぷんねっとわーく 山田章弘 熊本県重症心身障害児(者)を守る会 岩崎智恵子18 38
神奈川 在宅部たんぼぼの会

神奈川県障害児学校教職員組合 福島悦子 鹿児島県重症心身障害児（者）を守 福留美奈子19 39
医療的ケア委員会 る会

相模原市肢体不自由児者父母の会 原田美佐 沖縄訪問教育親の会 城間米子20 40
ポコアポコ

発行 医療的ケア全国ネットワーク・事務局
〒 町田市忠生 バンベール町田 （西京方）194-0035 2-2-8 201

042 794 3524E-mail eko1604@triton.ocn.ne.jp電話・ファックス ( )
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