
在宅部会だより。・・よつこらせと日々の介助、ほつとできる明日を目指 して い。・

2021年月 8月 10日発行 :北海道重症心身障害児 (者 )を守る会在宅部会(略称―守る会)第 77号

釧路地域における

医療的ケア児者0重症心身障害児者の支援
釧路市障がい者基幹相談支援センター

課長 金子 一也

障害者自立支援法が施行されてから、10年以上が経ちました。釧路でも、障害福祉サービスを組み合

わせて地域生活を送ることが当たり前のようになってきましたが、思ったように社会資源を選べなかっ

たり、そもそもなかったりすることで、地域で生活することの困難さを感じる場面もあります。

今回は一人の相談員として感じていることを伝えられる場と思っています。
・

元々障害の重たい方々への社会資源は少ない地域であり、短期入所を利用するため美幌や帯広までい

かなければならないこと、サービスよりも家族の頑張りや一時的な入院によるレスパイ トで地域生活を

維持 してきた経過もあります。最近では、重度訪問介護など地域生活を支えるサービスでの担い手不足

も深刻で、利用を断られたることも多くなってきました。

ますます地域生活する上で深刻な状況になってきており、家族の頑張 りが結果的に地域生活を左右す

ることになりかねないと感じることもあります。

一方で、令和 3年度の報酬改定や医療的ケア児支援法の成立など制度の後押 しもあり、徐々に既存の

サービスでも障害の重たい方々を受け入れるところが増えてきました。加算が追い風となり、放課後等

デイサービスなどの日中活動ができる障害福祉サービスでの受け入れが増えたこと、小児科や新生児医

療を経験 した看護師を配置 した訪問看護が小児在宅医療の担い手になるなど、地域生活を支える良い兆

しもみえてきました。

既存のサービスが新たに受け入れを検討、もしくは体制の整備に乗 り出すことで、支援の幅も少しで

はありますが増えきたところもあります。また、令和 3年 1月から地域生活支援拠点整備事業が始まっ

たことで、障害の重たい方も地域で生活するためのセーフテイーネットの整備も進みました。

社会資源の不足や充足、受け入れに余裕があったり、余裕どころか存続が難 しかったりなど、様々な社

会資源をめぐる課題が見えてきた中で、地域をどのように作っていくかが課題になってきました。

言わば、グランドデザインをどのように描いていくかということが大切になってきています。

どんなに障害が重くても地域で生活することを支えるための支援を行っていきたいと思っていますが

、もう一度本人や家族の目線で地域生活をデザインしていきながら、ネットワークを広げていきたいと

思っています。

～この実顔、ゃさιクヽ″たの1月 となれ ～



基和3年 6月 18日、医療的ケア児及びその家族に対する支援

I医療的ケア児支援法1が公布∬

E目的

医療技術の進歩に伴い、この 10年で 2倍、多様な医療的

ケア児が増加していることから、その適切な支援に向け

基本理念を定め、ュ、地方公共団体‐Ω董遊としました。

■基本理念

1.医療的ケア児及びその家族の暮らしを、社会全体で支援す

る。

2.インクルーシブ教育に向けて個々の医療的ケア児の状況に

応じ最大限の配慮と適切な支援を行う。

3.医療、保健、福祉、教育、労働等関係等の関係機関・民間団

体相互の綿密な連携の下に切れ目なく行う。

4.医療的ケア児が高等部卒業後も適切な保健医療サービ

ス0福祉サービス受けながら生活できることへも配慮する。

5.支援施策構築の際は医療的ケア児とその保護者の意思を

最大限に尊重する。

6.支援施策は居住する地域にかかわらず等し<適切に受け

られるようにする。

†

キ

ふ

一　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

一

一
☆
医
療
的
ケ
ア
児
　
　
一

一　
哺
常
に
ｔ
療
勁
ケ
ア
・

一
を
必
要
と
す
る
十
八
歳

一

一
未
満
の
児
童

（高
等
部
在
一

ヽ
　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

一

一　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

　

一

一鶴電
機
‐
　
，
‐ヽ・・・・:

2016年『障害者総合支援法』、

『児童福祉法』の改正《努力義務》

。医療的ケア児が病児から障害

児として障害福祉サービスの利

用を可能にする。

。自治体の医療的ケア児を含め

た障害福祉計画作成の義務化

。関係機関連携への協議会設置

。医療的ケア児等コーディネイ

ター養成研修■メを1漫に1係る旋:策 (体制の拡充とその他必要な措置を講ずる)

1.保育・・『子ども。子育て支援法の仕事0子育て両立支援事業』として
⇒保育所。認定こども園・家庭的保育事業等への看護師等の配置、

堕奥腱選頴班塗堡宣圭艶 廼鐘
2.教育・礎面当艶2旦洒並立麗艶ぐ豆立適切な

医療的ケアその他の支援が受けられる。

⇒医療的ケア児が在籍する学校に看護師等の配置

喀痰吸引等を行う人材確保のための環境の整備

3. 個々の実態に応じた日常生活への支援

4。  相談体制の整備  5。 情報共有の促進

■医療的ケア児支援センター等の設置

(都道府県又は社会福祉法人等への指定)

① 医療的ケア児者の福祉サービス利用、雇用

等について家族や関係者への情報提供や相

談に応じる。

② 関係機関・民間団体へ人材育成のための研

修や情報提供 ③支援のための連絡調整

二|:|||||||||||||||||||||||:lililllilll!||||||||||||||||||1生 1!|:lilll::|:|:|:lilil:lllllllllllllll:||二 :   

い~~‐ ~~~~~~~~‐ ~~~~~~~

今回の医療的クア児支援法は 2016年 に児童福祉法改正の努力義務から国や地方公共団体の責務1こな

りました。法制化により、地域間格差の広がりに歯止めがかかること、医療的ケア児も希望すれば

地域の学校に通学できるための環境が整うことが考えられます。

法制化をどう生かしていけるか、本人や家族の二一ズを把握して自治体に声を挙げていきましょう。
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学ぶ口ι晟壁夕る力″

√互要宅務用型壁慶分Z勉Fのα解を〃

重症心身障害児者が、生涯にわたり発達し続けるため、福祉サイドからの支援を障

害者総合支援法に書き加えて<ださい。

軽度の障がい者に比べ、重症者は学校卒業後に社会とのつながりや学習の機会がなくな

りがち、訪問型の学習支援を必要としています。

卒業後の学びの場づくりを進めるために、財政的支援と人材育成に向け、「療養介護」「生

活介護」等の個別給付支援制度の生涯学習相応の支援を明記し、加算報酬を設け、上二介

曇≦墜≦墾重璽曇塑墨奎塑塗塾量≧型聖塾堅塾窒璽重菫をお願いします。

【社会保障審議会障害者部会団体ヒアリング資料】(令和3年 5月 17日 )よ り

*全国守る会 HPに ヒアリング当日動画など詳しく掲載されています。
※居宅訪問型児童発達支援
(H30新設)

2017年 (H29.4.7)文部科学大臣から出されたメッセージ
⇒重度の障害等により、障害 |

児通所支援を利用するために
|

外出することが著 しく困難な
|

障害児に居宅に訪問して発達
|

支援を行 う。        ,

「特需u支援教育の生涯学習fLにおけて」

**utL*"(22
4t-o'rhtc:
f* crt'rl

【全
国
重
症
心
身
障
害
児
（者
）を
守
る
会
】
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者
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直
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支
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掘
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刻
れ
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0

笙姫

平成 30年 3月 からの学校卒業後における障害者の学びの推進に関する有識者会議による『障害者の生涯学習の

推進方策について二誰もが堕豊の有無ヤニ.盆力全わらず共に主主 生きる共生生会を目指して―』の報告書から

>重度。重複障害者が学校卒業後も豊かに成長することを鑑みた学びの場づくりを進める必要がある。

>社会福祉法人、NPO法人等には、最も身近なところで学びの場づくりの担い手としての役割が期待される。
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楡'の会のGI‖
‐はびねすを見‐学しました!

楡の会 地域生活支援センター えすと

2020年 4月 OPNE札幌市厚別区の閑静な住宅街に開設されました。

生活弁護・グループホーム・福祉型短期入所・放課後デイサービスが入つた大きな建物です。

現在コロナ過の影響で短期入所は体止中です。

■福祉型短期入所

はぁと(2床 )

■生活弁護

ひまわり

■GHはびねす

□地域交流スベース

!ort€56l* e8_
est

|¬

||||||||lillllllllllllllllllilil:||llil:=ll

ｒ

，

―イ¬・・
:

騰

１
１
響

一

ユ

グル→た■ム ,

W躊

グループホー はびねす

今回はその中でも興味深いグループホームノ質び|ねメ|こ見学に行つてきました

*定員10室 〈緊急時のため2室は空室 )

*利用条件:身体障がい者・知的障がい者0日中サービス支援型共同生活援助の支給を受けた方
*医療的ケアー部対応 (要相談)

*グループホームはぴねすに入居すると同施設の生活倉護には通所不可
*楡の会本体の生活倉護 (おおぞら)、 又は他の事業所の生活弁護に通所は可能 (送迎は不可)

建物は広<開放感があり素晴らしかつたです。各自の部屋 (一人部

屋)がとても広<共同スベースを囲む配置になっていて自分の部屋にいても孤独感が感じられず、されど適

度なプライバシーもしっかり確保出来る造りになっていました。

共同スベースがとても広<食事をしたり、ゴロゴロしたリテレビを見たりとゆつたりとした空間であるのが

印象的でした.

しかし…まだォープンから1年、しかもコロナ過の影響もあり色々な面で手探りの状態というお話でした。

医療的ヶアについてはホームベージには要相談と記してありますが、3の段階では看護師の配置もな<
難しいと感じました。

楡の会が母体という事もあり今後、かゆいところに手が届<そんな重症心身障がい者の人たちに優しい

住まいになることを期待したいと思いました。
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*現在はコロナ過の影響で体験利用等はしていない



うよつとだ|ケ層,笏
「

説明を受けて感じたのは、制度の厳しさでした。様々なサービスを提供したいけれど…・

制度上出来ないとの言葉を何度も耳にしました。

また、重症心身障がい者が入居できるグループホーム単体では経営が難しいとの事で

した。

障がい者のグループホームや老人施設は沢Ш出来てきているのに重症心身障がい者

はこれに当てはまらない…

なぜなんだろ…制度とは、弱者を守る為にあるべきでは?

老障弁護が問題になつているつ、親がギリギリまで頑張つて…その先は?

これからどうすればよいのだろう……

そんな事を思いながら帰ってきました。             〈大内 記〉

URL : http : / / sak tr a- zukrri.jp /

こえなき人のうた

<ちがきけず
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その人たちのうたを きいてほしい

みみでなく 心のお<で きいてほしい

みんなしっかり うたってる

こえがな<ても うたつてる

そのうたは おとではなく <うきの

んどう

きつとあなたの心も ′3、るえるから
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あなたにはできて

わたしにはできない

ただそれだけのちがい

でも そんなあなたとわたしのあいだには

とてつもない きょりがある

あなたとわたし

ともにおなじにん|ずん

でもあなたは とてもむかんじん

わたしはあなたのことが ものすご<きに

なっているのに

あなたとわたし



ろうからのミキサー食を色々な場所で

家で、学校で、通所で…できていますか!?

◎液体栄春割を使っていて

こんな症状・思いはありませんか?

★
ミ
キ
サ
ー
食

の
作
り

方
や

レ
シ
ピ
な
ど
素
敵

な
本
が
出
て
い
ま
す
。

′

<注入すると下痢をする。

・脈や呼吸が早かつたり、吐き気がありそう。

・栄養は足りているのかな?

家族と同じ食事は出来ないのかな?

毎食同じにおい、同じ味でいいのかな?

「おかあさんのレシピから学ぶ

医療的ケア児のミキサー食」

小沢浩 。大高美和 編 南山堂  【定価 11,944円 】

◎ミキサー食にすることで解決する

かもしれません
・下痢が防げるので短時間で注入できる。薗形便の喜び!!

0栄養がバランス良<摂れる。

・家族と同じものを食べられる喜び、作る喜び。

●でもこんなデメ:lットも

・便秘になってしまうかも→適宣下剤等で調整する。

・手間がかかる→1日 1食でも良いのです。

・食材によっては胃ろうチュー1プがつまることも

・→つまりそうなものはいれない

・食!1勿アレルギーが出て<るかも

→代わりになる食材を見つけましょう。

注`ミキサー食を始める時は主治医に必ず

相談してから行うようにしてください。
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そうそう!わからないこと、やつてみたことのない

ことitと つても手間がかかるので介護者の心や体に  ●ミキサー食つて面倒じやない?
余裕がない時には考えられないのは良 くわかります !!

前号で紹介した私の子どもは 15年、経鼻経管栄養   作 る余 裕 なんてないなあ～

でしたが、栄養剤だけでは栄養が偏る事を知って

8Fr.の鼻カテーテルから学校の給食のペースト食を裏ごししてもらい更に野菜のゆで汁で薄くのば

して注入していました。もちろんカロリーが足りなくなるので栄養剤をメインとして使いますが・・

鼻カテーテルだと詰まりやすいので汁物の汁や野菜ジュースを薄めたりするのを注入するだけでも

違いますよね。

その後胃ろうからの注入になり、学校の給食時のみミキサー食注入、 3食栄養剤(エ ンシュアリキ

ッド)を使用していましたが、ある時からオエオエッとするようになり、栄養剤注入の途中からは冷

や汗や涙を流すようになりました。そんな様子を見ていられなくなり、3食ミキサー食を開始しまし

た。 (ダンピング症候群だったのでしょうか?)

家族が食べるものと同じもので 2食、通所先の給食で 1食、家族よりは少なめの量、でも体重は維

持か減らさないように 1か月に一回は体重を量り、いろいろなものを食べさせています。

何より、顔の色つやが良くなり、便の質も格段に良くなり、胃から注入する時も「今日はとんかつ

だよ―」などと会話も増えました。

本人も胃から味が分かっているようです。不思議ですが、そんな気もしています 。・・

3食ミキサー食は手間はかかりますが、本人や家族の満足度の方が高いので行っています。

～猪狩 記～

◎どんな場所でもできるのかな?

・札幌市立の費護学校では給食室も完備され、いろいろな形態の給食

が提供されています。

0同じ市内の養護学校では給食の設備もな<、 教員による2次調理が行

われています.ミキサー食(ベースト食)の提供は???

・学校卒業後の通所では対応して<れるところと人員が足りな<出来な

いと言われるところもあります。

・外食する時は??充電式のプレンダーを持ち込んだり、お店によつては

コンセントを貸し出して<れて個室に近い場所を提供して<れるところ

もあります.店員さんに確認する必要があります.

0夢の国デイズニーランドではレストランで予約してお<とミキサー食が

でてきます。どこへいってもいつでもミキサー食や2次調理したものが

でて<るようになれば遠慮な<外食ができますね。
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☆神奈川県立医療センターのサ

イ トでも詳 しく説明 して くれて

いますので参考にして ください。
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中野 千保子 (息子 創太25才)旭川地区

息子の大好きなおもちゃは、お風呂の栓のチェーンにゴムと鈴をつけたもので、家では『ぴかびか』と呼ん

でいます。握つて耳元で鳴らしたり、引つ張つたり、眺めたり、座位になつたり転がつたりして一日中厚地のマ

ットの上で遊んでいます。

食物アレルギーがあり、卵や魚が食べられないのですが、3度の食事が大好きで、身長 163cm、 50kgと大

き目の25歳です。全倉助なので、身体を鍛えな<てはならないのですが・・続かずサボってる母です。

1歳 1か月の時に脳波をとり、レノックス症候群の波に近いと言われました。薬の調整が難し<、 いろんな治

療も行い、ケトン食療法も試しました。新薬が出ると試じ種類が増えていき、減らして様子をみていた 18歳の

頃突然興奮しだしました。「ふ一つ !!ふ一つ !!」 強<患を吐き、手足をバタバタ、声を上げ、横になれば激

し<寝返りを繰り返す『遊ばない・食べない・眠らない』別人になってしまい、1日 5～10回あった発作がな<
なりました。食べないので体重は 7 kg湖り、2日間起きっばなし丸 1日眠るというリズムが半年近<続いた

後、少しずつ・・少しずつ。・薄紙をはがすように落ち着いていきました。

食べられるようになると体重は戻りました。丸 7年かかってようや<興奮が薄れてきた頃から発作が始ま

りました。今は抗てんかん薬を 2種類、1日 5～6回の発作があります。

興奮が続いていた 7年間を支えて<れたのは、北海道療育園の通園と通所施設に週 5日間通わせてもら

えたことです。入浴と昼食を中心に助けていただきました。ありのままの状態を丸ごと受け止めて<れて、温

か<接して<ださり、とても有難<心強かつたです。

発作以外では、中学卒業した春体み、15歳の時に右目急性の網膜剥離になり失明しました。左目だけで

『ぴかぴか』を探して遊rS姿は頼もしい限りです。

『ぴかぴか』で楽しそうに遊び、美味しそうに食べて<れて、夜は眠る、穏やかに過ごすことができた日は

幸せだなあとしみじみ思います。

発作はやつかいですが、必要最小限に薬にたよりながら、これからも上手につきあっていきたいです。

サクシヨンチュープに接続して歯磨き

ダご1轡;影 ″Zと評判です。

■
`'ァ
′りヽ

I議糠i2に

姜枷
錮師1琲暑―ヽ 9■

●‐――

~― ‐ヽ4

吸引□から睡液や澪れを吸い込み誤

睡を随ぎながら口腔ケアをする小さい

ヘッドの歯プラシです。

接続可能サクシヨンチユープサイズ

→8fr～ 12fr

サクシヨンホース直付けもできます。

8

【定価 :600円前後】



★その1】 …ツクで想うこと′

令和 3年 6月 11日、医療的ケア児とその家族を支援するために国や自治体に必要な対応を求め

る法案「医療的ケア児支援法」が参議院本会議で可決・成立しました。そのことが、これからどう私

たちの生活に反映されるのでしようか。

例えば保育や学校の現場にも看護師の配置をすることになります。でも、それは最初の一歩です。

国立特別支援学校教育総合研究所が令和元年度に特別支援学校の重複障がい学級と小・中学校等の特

別支援学級に在籍する子どもたちへの教育の課題と工夫点についての全国的な状況把握を目的にアン

ケート調査をしました。それによると、複数の障がいを併せ有することで生じる実態把握の困難さが

上げられ、教員に求められる専門性が十分とは言えないこと、重複障がいのある子どもを担任した経

験が少ないことが報告されています。

7月、夏休み前の北見支援学校・評議委員会に出席し、医療的ケア児の通学状況に関して間いてみ

ました。支援学校に学δ医ケア児の対応は、着護師も配置しており「環境は整つています」の返事。

保護者が学校に待機せずに着護師が対応することになつたのは、ついこのあいだのこと。これも北海

道守る会として地道に道教委に対し、学校への着護師配置を求めてきた成果の一つですが、医療的ケ

ア児の受入れに必要なことは人材(看護師)の確保だけではありません。

6月、北見市内の小学校 4校の特別支援学級の様子を確認する機会がありました。そこで受け止め

たことは地域の小学校に医療的ケア児をすぐに受け入れて<れそうな環境も先生たちのスキルも無い

現実です。もし、地域の学校に我が子を入学させたいと考えている方がいるなら、まずはその教育的

な意義を自らが教育委員会など学校関係者に理解していただ<取り組みからでしょうか。

幼児期からの周到な準備とハートが必要です。「わが子と一緒に道を切り開<」 、その先に待つて

いるハードルは低<はありませんが、子どもたちのためにできた法律「医療的ケア児支援法」を活か

すための活動を具体的に。

北海道守る会もどんな側面支援ができるのか?みんなは一人のために、一人はみんなのために。

★その2】 コロナ禍… ヽ―ツクではオンラインヨガで交流&

昨年からのコロナ禍、子どもたちも外へ出歩く機会も極力制限、まずは感染予防の徹底を。

当然、地区守る会活動自粛中ですが、そんな中でも何かできることはあるのでは?・ ・オホーツクの母親た

ちはへこんでばかりではいません。

オホーツクで過去に行つた重症児家族の実態調査では、介護の中心と家族を

支える大きな柱・母親たちの健康不安が在宅のみんなが抱えている大きな課題でした。

本人支援も大切、同時に介護の中心を担う母親たちの健康維持も大切。

さて、今年度の活動、どうしよう?と相談したオンライン・三役会議の時に事務局 (美幌療育病院職員)から

の提案は、施設入所支援として訪間教育も滞つており、その代わりにポータブル D∨D4台のプレゼント

を・・はい、賛成!そして、自宅から自由に出られない閉塞感を抱えている在宅会員には「あの～在宅のみな

さん、オンラインで心と体を同時に開放するヨガなんてどうでしょう?」

早速、北見市在住の∃ガの先生に打診。一発返事で「ヨガでママさんたちのお役に立てるならOKよ !」 と

7月から ZOOM利 用でスタート。12月 までの全 12回の予定で、まだ数回の開催ですが参加者には好評

の様子です。オンラインが生活に加わり、広いオホーツクに点在する仲間たちとの会話も弾み、心身のリフ

回 皆さんの地域でもオンライン・ヨガどうですか ?

9     チャレンジ相談は美幌療育病院内事務局ヘ
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娠:61脇ι,多のをひどグ66″なく宇る

器かじIIをらか局に一歩ずつ

令和 3年度フロツタ専門部会長会議在宅部会に向けて

《R3.11.27討議テーマ》

1.在宅重症児者の実態把握について

運動に向け、課題を把握するための実態調査は必要不可

欠と考えられます。

調査の目的(例 :自治体の医療的ケア児者・重症児者の人数や実情の

把握なa、方法や内容など実施事例を出し含い、その活用方法

を話し含います。

2.医療的ケアの課題について

医療的ケア児等コーディネーター養成研修等事業について

その取り組みや活躍状況を出し含い情報交換をします。

3.個別の問題、課題について

児者の重症化・家族の高齢化など年齢や状態に応じ必要と

する支援や各地域における単独事業の紹介、課題等を情報交

換します。

4.ICTを活用したネットワークづ<り、オンラインによ

る会議や研修への実践例

その成果や課題を出し含い、これからの部会活動につなげ

ます。

北海道守る会は子どもたちの生涯にわ

たるより良いくらしを願って地域に根ざした

活動を展開しています。

連絡先げ北海道守る会事務局

〒071-8144旭川市春光台 4条 10丁 目

8(0166)51‐65240FAX51‐ 6871

hL塑:処亜菫二壺巫聖am塑製≧曇導2.X“ a.螢堕」

(ヨPに 「ほとこらせ」が掲載されています)

*ほとこらせのページで検索

く会費> ヽ

■正会員  10,400円

■賛助会員 7,000円

(月 刊誌両親の集い購読料350円を含む)
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会員の皆さまからの会費は貴重な活動源

です。早期納入へのご協力を宜しくお願い

します。

(7月 末、総会資料送付の際に振込用紙を同封)

<北海道守る会事務局>

く■

8/26(本 )札幌地区守る会在宅部会連絡委員会

9/12(日)全 国守る会運動推進委員会

10/    北海道守る会拡大理事会

11/27(土)全国守る会専門部会長会議

11/28(日 )キLttd讐手る会,り
'←

民契 輻売会(中止)

L-----------

★ 編集責任者・太田由美子 ☆編集協力者・猪狩麻起子・三浦智美・大内美穂 。中村憩子 (カ ット)

★ 会への要望、会報へのご意見、ご希望等がありましたら各地区在宅役員、又は大田迄お寄せ く

10

さい。


