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ごあいさつ

石川県訪問看護ステーション連絡会
医療的ケア児を支えるワーキンググループ
リーダー  高島 久美子

この一年、私たちは医療的ケアが必要な子どもたちとそのご家族を支えるため、関係者の皆さま

と丁寧に意見交換を重ねてまいりました。訪問看護師の皆さまへのアンケートでは現場の実情を伺

いました。

また、「すべての子どもたちが自分の未来を描けるように」をテーマに開催した在宅看護フォー

ラムでは、立場を越えて思いを共有し合う中で、「つながり」の持つ力を改めて実感いたしました。

医療・福祉・教育・行政、そしてご家族の皆さまから寄せられた多様な声は、私たちの活動を推進

する大きな原動力となり、支援のあり方を見つめ直す貴重な機会ともなりました。

当報告書には、今年度の取り組みの歩みとともに、皆さまからいただいたご意見や気づき、そし

て未来への願いをまとめております。 小さな一歩の積み重ねが、やがて大きな変化へとつながる

ことを信じております。

私たち訪問看護師は、医療的ケア児とそのご家族が地域の中で安心して暮らし、笑顔で過ごすこ

とのできる社会の実現を目指し、今後も共に学び、支え合いながら歩みを進めてまいります。

最後に、本活動にご協力くださったすべての皆さまに、心より感謝申し上げます。
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在宅看護フォーラム「すべての子どもたちが自分の未来を描けるように」

「在宅看護フォーラム 2025」（主催 : 石川県看護協会・石川県訪問看護ステーション連絡会）は 7

月 12 日にオンライン開催され、約 115 名が参加しました。「すべての子どもたちが自分の未来を描

けるように」をテーマに、講演やシンポジウムを通して医療的ケア児への支援について考えました。

講演では、国立病院機構医王病院の丸箸圭子副院長と医療的ケア児家族グループ代表の谷畑由佳

さんが、能登半島地震の経験を踏まえ、災害時の医療的ケア児支援や平時からの備えの重要性を語

りました。

シンポジウムでは、医療的ケアを受ける児童の母親が成長

の歩みと受けた支援を紹介しました。医療的ケア児コーディ

ネーターの矢鋪幸代さんは、専門職が連携し「ともに考える」

チームづくりの大切さを強調しました。

母親は「支援者に支えられ、子どもから成長の素晴らしさ

を教わった」と述べ、共生社会の実現への思いを語りました。

また、いしかわ医療的ケア児支援センター「このこの」の中本富美さんは「病気や障がいは子ども

の一部であり、退院後こそ支援が必要」と指摘しました。

その他、訪問看護師の西かおりさんは県内訪問看護ステーションの医療的ケア児に関するデータ

と課題を紹介しました。

家族会「重症児・医療的ケア児相談事業 さくらんぼすまいる」
と金沢市の協働で作成した冊子です。相談機関や各種支援制度、
ご家族の体験談などが分かりやすく掲載されています。

医療的ケアやサポートが必要な子の
子育てハンドブック

金沢市医療的ケア児支援情報ポータルサイトより
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第一部

災害時の医療的ケア児の対応
～令和6年能登半島地震の経験から～

国立病院機構医王病院小児科

いしかわ医療的ケア児支援センターこのこの

丸箸圭子

石川県看護協会 在宅看護フォーラム2025

「すべての子供たちが自分の未来を描けるように」

KANAZAWA MACHIGATIONより
2025.7．12 WEB

7名６名

１ （１）名

３（１）名

４ （２）名 ２（２）名

石川県（令和5年5月）

192名
石川中央 ：１３４名
南加賀医療圏：３５名

能登中部・能登北部

23名

0～6歳 8名
7～12歳 8名
13～15歳 ３名
16～18歳 4名

人工呼吸器 2名
気管切開 3名
酸素療法 9名
吸引 3名
経管栄養 7名
皮下注射 4名
導尿 2名

（ ）はいしかわ医療的ケア児支援センター
の相談ケース

←←集集中中

令和6年5月

→204名

R6.9
奥能登豪雨被害地域能登北部・中部の

医療的ケア児

災害時小児周産期リエゾン（以下リエゾン）

災害時に、都道府県が小児・周産期医療に係る保健医療活動の総合調整を
適切かつ円滑に行えるように都道府県により任命

産科医・新生児科医・小児科医・助産師・看護師

都道府県庁における保健医療調整本部において

①被災地の保健医療ニーズの把握

②保健医療活動チーム（DMAT等）の派遣調整等に関して助言と支援を行う

③都道府県災害医療コーディネーターをサポートすること

金沢医科大学小児科 佐藤仁志先生より

2018年9月
小児神経学会と日本小児科学会より各都道府県ごとの
災災害害時時小小児児呼呼吸吸器器地地域域ネネッットトワワーーククの構築の呼びかけ

日本小児神経学会HP

目的）医療的ケア児・者のニーズを共有し病院間の連携を図る
リエゾン活動へ助言（要望）を行う

石川県小児等在宅医療連携推進部会（H28～）

兼石川県医療的ケア児支援連絡会（R1～）

石石川川県県小小児児医医療療ネネッットトワワーークク事事業業協協議議会会
（県より委託 事務局：金沢大学小児科）

医師部門会 行政・福祉リハ看護 教育

いいししかかわわ医医療療的的ケケアア児児支支援援セセンンタターー
ここののここのの（（NNHHOO医医王王病病院院内内））（R4.4～）

こどもたち・家族

支援者 の 相談、支援、企画

情報・課題などを共有

現場の声を直接ひろい上げ、
つなげる場多職種の協議の場

（顔の見える関係）

2

小児周産期リエゾン
小児呼吸器地域ネットワーク

の医師もメンバー

多職種による連絡会
研修会（全体、部門別）

など

災災害害時時医医療療救救護護活活動動ガガイイドドラライインン（（第第33版版））東京都保健医療局より

0 発災直後 発災〜6時間
建物の倒壊や火災等の発生により、傷病者が
多数発生し、救出救助活動が開始される状況

1 超急性期 ６時間 〜７２時間

救助された多数の傷病者が医療機関に搬送
されるが、ライフラインや交通機関が途絶し、
被災地外からの人的・物的支援の受入れが
少ない状況

2 急性期
７２時間 〜１週間
程度

被害状況が少しずつ把握でき、ライフライン等
が復旧し始めて、人的・物的支援の受入体制
が確立されている状況

3 亜急性期
１週間
〜１か⽉程度

地域医療やライフライン機能、交通機関等が
徐々に復旧している状況

4 慢性期
１か⽉
〜３か⽉程度

避難生活が⻑期化しているが、ライフラインが
ほぼ復旧して、地域の医療機関や薬局が
徐々に再開している状況

5 中⻑期 ３か⽉以降
医療救護所がほぼ閉鎖されて、通常診療が
ほぼ再開している状況

災害対策本部

保健医療調整本部
DMAT調整本部

災害拠点本部・
拠点病院

医療救護所
避難所
在宅

支援
被災地
医療機関

市町村災害対策本部
（保健医療部門）

ニーズ情報

ニーズ情報

傷病者

県庁

支援

EMIS支援

搬送

リエゾン

妊婦・新生児
医療的ケア児等

の小児

金沢医科大学小児科 佐藤仁志先生より

情報の集約化とネットワーク

リエゾン活動

超急性期

呼吸器ネットワーク

1−3日

在宅医療機器
管理会社 主治医

Phase

情報
活用

情報
収集

情報源

①被災地災害拠点本部に個別案件の情報提供（支援要望）
②県庁のDMAT調整本部でDMATとの協議
ドクターヘリ調整部・自衛隊との協議

石川県医療的ケア児
支援センターこのこの

金沢医科大学小児科 佐藤仁志先生より
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情報の集約化とネットワーク

リエゾン活動

超急性期 急性期 亜急性期 慢性期

こども会議
呼吸器ネットワーク

病院間メーリングリスト

1−3日 〜1週間 〜1か⽉

在宅医療機器
管理会社 主治医

Phase

情報
活用

情報
収集

情報源 石川県医療的ケア児
支援センターこのこの

金沢医科大学小児科 佐藤仁志先生より

連絡ツールの集約化が必要？
個人情報をどこまで出すか

思うこと（医療的ケア児に関して言えば…）

• 中央医療圏被災の想定をしておく必要がある 想想定定外外がが起起ここりりううるるとといいうう想想定定

• 地震のみならず風水害、雪雪害害の想定 災害の種類によって想定、対応が異なる 事事前前避避難難入入院院

• 個別避難計画書の作成と共有 災害時あんしんファイルとのコラボ 災害訓練 自自助助・・共共助助

• 各市町、県内、北陸・中部地域、全国広域との支援・連携の振り返り 公公助助

• 各医療機関のシュミレーション（施設自身の災害対策と地域連携）

• 顔の見える関係づくりの継続 支援者・当事者ともに 孤孤独独ににししなないい つつななががるる

• 元旦という特殊なタイミング→普段の生活以外の場所での被災者もいた

帰省中のスタッフも多かった

福祉避難所（支援学校など）が機能不全

• 顔顔のの見見ええるる関関係係ががででききてていいたた （（医医師師、、多多職職種種））→→初初動動がが早早かかっったた

• 県内でも医療的ケア児が少ない地域の被災であった。

石川中央医療圏が無事 県内移送のみで医療支援ができた

・医療的ケアが必要な子どもの把握が不充分

今今ののううちちにに……

災災害害時時ああんんししんんフファァイイルル

石川県小児医療ネットワーク事業協議会
小児等在宅医療連携プロジェクト

■石川県内の医療的ケア児（できれば全員）が

同じファイルを携携帯帯
⇒災害時など主治医でなくても対応可能にする！
⇒広く周知してもらい、長く使ってもらえるものにする！

■ご家族と地域の支援者が、患者さんごとの災害時の
対応についてシュミレーションする際のサポートとして活用
⇒ご家族と支援者で、『○○ちゃん用のファイル』を作ろう
⇒作成の過程で、地域に○○ちゃんの事を知ってもらおう

石川県HPから
ダウンロード可能 県全体への周知不足（能登地区までは…）

情報の更新 が課題

人工呼吸器の設定、
注入、薬剤情報、
家族、医療機関の
連絡先などの情報を

入れておく

・支援学校・公立学校を通じて所持の有無確認とリスト化
医療的ケア児コーディネータにも依頼＆ファイル渡し

・県内小児科医師にも周知（日本小児科学会石川地方会で発表）
・県が内容の一部更新実施

２）石川県における「あんしんファイル」の作成・配布・普及
ーどこでも「この子」の状態がわかるものー

R6能登半島地震支援報告

電電気気よよりり水水だだ
北良ほか３社で 手分けして配置 シャワー、手洗い設備を設置

仮設トイレは3日目以降
それまでは自力で対処
ノロでも流行れば大変 最初から感染対策

・手洗いの重要性
・アルコールの適正な使いかた 掲示
・女性を守る必要性（食事、介護 育児 いろいろに従事）
・課題やニーズをもった人ほど公助を受けにくい

自衛隊風呂（性別、時間帯の制限）
支援者自体が利用しづらい
生理、乳がん

・支援スタッフのライフラインを確保することが重要

北良株式会社HPより

北良株式会社 笠井健氏より

みんなが初めての経験 プロではない

そそれれぞぞれれのの立立場場ででややれれるるこことと＋＋ααををややるる
BBeessttよよりりBBeetttteerr ややららなないいよよりりややっったた方方がが……

• みんな子どもたちのために一生懸命！

医療

小児呼吸器地域ネットワーク

病院間ML

福祉

医療的ケア児支援センター
このこの

行政 教育

つつななぐぐ

子ども会議

ここののここのの 災災害害かからら子子どどももをを守守るる為為のの取取組組みみ

いいししかかわわ医医療療的的ケケアア児児支支援援セセンンタターーここののここのの
「「尊尊いいいいののちちをを守守るる」」たためめのの行行動動
ーー災災害害にに備備ええるる
ーー災災害害かからら守守るる
ーー災災害害にに強強くくななるる

災害対策６部作
１）当事者・医療機関と行う災害避難訓練（2017年～数回）

２）あんしんファイル（継続中 2024年再考）

３）防災キャンプ（9月28日実施）

４）被災地のお母さんたちの語り合い（9月26日）

５）個別支援計画立案デモンストレーション（9月6日）

６）支援者向け研修会（11月10日）

医療的ケア児の避難

・電源の確保
電源を必要とする医療機器が多い
予備酸素 空調 エアマット 照明

・必要な医療品・医療備品が多い

・移動のリスク
機器 移乗移動 喀痰吸引 体温調節 時間帯による（道路、信号）

・避難先の環境

北良株式会社 笠井健氏より

トヨタカローラ名古屋

みんなが初めての経験 プロではない

そそれれぞぞれれのの立立場場ででややれれるるこことと＋＋ααををややるる
BBeessttよよりりBBeetttteerr ややららなないいよよりりややっったた方方がが……

医療

福祉

行政

教育

支支援援者者もも当当事事者者もも
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医療的ケア児と共に

災害に備える

いしかわ医療的ケア児・障害児家族グループ

「PareTTe(パレット)」

谷畑 由佳

2025.7.12

石川県看護協会様

在宅看護フォーラム2025

・・・・・・・・・・・・・・・・・・・

2024年1月1日の能登半島地震発災から数日で

● いしかわ医療的ケア児支援センター「このこの」Ｎさんからの安否確認

● 娘の主治医　Ｋ先生からの安否確認

● 全国医療的ケアラインからの安否確認・情報提供

その他、多くの友人・知人から連絡があった

安否確認ができるのは、平時からの「つながり」があるから

存在を把握していないとすぐには連絡できないし、救助の手配もできない

「すごく頼りになる１人と」よりも「いろんな方向と」のつながりが必要

「安否確認が来る」ありがたさ

人とのつながりは　大事な災害対策の一つ

災害時は、いつも支えていただいている「支援者」も、ほぼ全員が「被災者」となる

　　　　　→一方的に「支援してもらう」関係は成り立たない

まずは「自助」から考える

共助
ご近所との関係づくり

存在を知ってもらう

＆知る

関係者の

ネットワーク

自助
備蓄をする

非常用持出バッグ

家具の転倒・落下防止

非常時の連絡手段

避難経路の確認

公助
避難行動要支援者名簿

個別支援計画作成

避難所（一般・福祉）

行政の備蓄品

　●  自身で備えることがまず大事　　● 「もちつもたれつ」の関係を作る

「仲間」を増やす

マイノリティである医療的ケア児や障害児が使える情報は

平常時もさることながら、非常時には特に見つけにくいもの

その分野に関心のある人同士でこそ、見つけて共有もできる

被災時の
避難支援者として

情報交換の
相手として

医療的ケア児は医療関係者しか関われないようなイメージ

しかしどうしても荷物が多くなることは避けられないので

荷物だけでも持ってくれる人がいると、とても助かる

複数パターンを
共に考える人として

一人で考えられることには限界があるが

いろんな人がいるとそれぞれ違うアイディアが出てくる

「三人寄れば文殊の知恵」

PareTTeについて

2021年6月

石川県内の医療的ケア児と

(主に)重症心身障害児の家族

2025年6月現在　約60家族

発足

対象

パレット

人数

● LINEグループやZOOMなどを利用した、「「いいつつででもも」」「「どどここかかららででもも」」 参加できる

　 オンラインでの交流・情報交換が活動の基本

　 その他、年に数回リアルに会うイベントを開催

● 医療的ケア児者家族会の全国組織「「全全国国医医療療的的ケケアアラライインン」」 石川県窓口団体

情報を必要なところにつなぐ

自分の周りには大きな被害は無かったが、能登にも医療的ケア児や障害児は住んでいる

直接の知り合いではなくても到底他人事とは思えない　「何とか力になりたい」

全国医療的ケアライン（アイライン）やＳＮＳを通じて情報は入ってきたので

「このこの」のＮさんにお知らせしたりパレットのインスタグラムで発信したりした

アイラインの他県の方から、摂食嚥下に強い「つばさ静岡」のＡ先生と　　　　　　　　
とろみ剤等の食品メーカーさんが支援を申し出てくださったと連絡あり

➡ Ｎさんから「重症心身障害児者が避難している病院で形態食が足りない」と聞き         
こ この件をお伝え

➡ Ａ先生と連絡がつき、メーカーさんから物資提供していただけることになった

最も大事なのは

避難ルートを１つだけ考えておいても、災害時にその道が通れるとは限らない

特定の支援者を想定した計画は、その人が来れない場合には実践できない

「ケアはこの方法」という確固たるルーティンは、非常時の生活では再現が難しい

　

医療的ケア児は、もともと取れる選択肢の数が健常の子よりも少なくなりがち

だからこそ、発想を柔軟にして一つでも多くの方法を模索する必要がある

常に複数のパターンを考え
具体的にシミュレーションしてみること

日頃から安心・安全を求めすぎない

医療的ケア児の生活は「安心」「安全」を第一に考えることが多い

体調を崩さないように、決まったルーティンと決まった生活範囲の中で生きるのは

確かに穏やかに過ごせるし余計な労力もかからない

しかし、強制的に「非日常」の世界に放り出されるのが災害時

慣れない環境下で決まったルーティンをこなせるはずもなく、本人も親も不安が増すし

それ自体が体調を崩すリスクにもなる

　 ●  日常を離れる経験が臨機応変な対応力につながる
　　　＝旅行やキャンプ、お出かけが災害対策になる！

　 ● 「〇〇じゃないとダメ」を減らし、選択肢を増やす
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在宅看護フォーラム2025
日時：2025年7月12日

主催：石川県看護協会

「すべての子どもが自分の未来を描けるように」

第二部 シンポジウム

「医療的ケアがあっても

住み慣れた地域で過ごしたい」

いしかわ医療的ケア児支援センター

このこの

中本 富美

「子ども」としての成長発達

【強調しておきたいこと】

医療的ケアが必要な状態であっても

子どもとしての成長発達をしていくということ

その成長発達はどの子どもも自然に身に着けて
いくということではないこと

意識的にその成長発達に必要な環境と経験・機会
を提供していく大人の責任があるということ

ライフステージに応じた支援

成長過程においてその時々の課題を見据え

支援者・仲間を増やす

医療スタッフ
障害福祉サービス

家族
同世代の子ども
保育園等先生
地域のひと

当事者会・家族会

あそび
幼児期の体験

医療スタッフ
障害福祉サービス

家族
同世代の子ども
学校等先生
異年齢集団
地域のひと

当事者会・家族会

あそび
児童期の体験

医療スタッフ
小児科

成人診療科
障害福祉サービス

家族
同世代の子ども
学校等先生
異年齢集団
サークル仲間
地域のひと

より広い社会へ

医療スタッフ
成人診療科

障害福祉サービス

家族
同世代のひと
学校等先生
異年齢集団
地域のひと

就労支援関係者
働く同僚や上司

より広い社会へ

乳児・幼児期 児童期 青年期 成人期

当院での退院支援の流れ
本人の意思
家族の意思

「家で暮らそう」

本人・家族医療スタッフ

によるアセスメント・
必要なケアの整理

本人のセルフケア自立、
家族への医療処置や知識

の習得・ケア方法の練習

本人と介護者（家族）

が院内、宿泊体験
（ケア等の経験）

本人・家族、院内外スタッフ

とのカンファレンス
サービス調整会議

短期外泊・短期退院
にて自宅での生活を

経験

本人・家族、院内外スタッフとの
カンファレンス、サービス調整

会議 課題の再検討

必要時、短期退院
を試行

退院
外来にて相談

「このこの」の活動3つの柱

医医療療
～～いいののちちをを守守るる～～
～～健健康康をを保保つつ～～

病病院院・・診診療療所所・・薬薬局局・・訪訪問問看看
護護・・リリハハビビリリスステテーーシショョンン
等等

医医療療的的ケケアアがが必必要要ととすするる子子どど
ももがが適適切切なな医医療療ににつつななががりり、、
自自宅宅ででもも訪訪問問看看護護ややリリハハビビリリ
療療法法士士がが自自宅宅ででののケケアアをを支支援援
しし、、そそのの子子どどもものの健健康康をを保保ちち、、
元元気気にに成成長長すするるここととをを支支援援
ししままししょょうう。。

教教育育
～～そそだだちち・・ままななびび～～

子子どどももののいいるる場場
ここどどもも園園・・保保育育園園・・幼幼稚稚園園・・
小小学学校校・・中中学学校校・・
高高校校・・特特別別支支援援学学校校ななどど

遊遊びびやや学学びびをを通通ししてて子子どどももはは
成成長長発発達達ををししてていいききまますす。。
医医療療的的ケケアアがが必必要要なな子子どどもものの
いいるる場場がが学学校校のの先先生生やや友友達達とと
ののつつななががりりのの中中ででよよりり豊豊かかなな
成成長長がが促促せせるるよよううにに支支援援ししまま
ししょょうう。。

福福祉祉
～～くくららしし・・地地域域つつくくりり～～

市市町町・・相相談談支支援援事事業業所所・・障障害害
福福祉祉ササーービビスス事事業業所所・・障障害害児児
者者入入所所施施設設・・当当事事者者・・家家族族会会
ななどど

医医療療的的ケケアアがが必必要要なな子子どどももがが
ささままざざままなな体体験験をを通通ししてて、、
子子どどももららししいい発発達達をを促促ししまますす。。
ままたた子子どどもものの養養育育をを支支ええ、、家家
族族のの支支援援をを充充実実ささせせるるここととでで、、
家家族族全全体体がが安安心心ししてて暮暮ららせせるる
よよううにに支支援援ししままししょょうう。。
子子どどももががいいるる場場所所がが豊豊かかなな
地地域域ににななりりまますす。。

移行期における途切れのない
支援体制が重要

NICU等医療機関による支援から
保健・福祉・医療をベースとした
在宅における地域生活への移行

療育・保育等、医療・保健・福祉等の関係機
関による支援から
学校等（特別支援学校・特別支援学級等）の
教育機関による支援への移行

教育機関から自立と社会参加に向けて
の日中活動・就労等の福祉・労働機関等
への移行

発達段階でスキップも
ジャンプもできない
いち段階、いち段階を
歩むことが必要
子ども時代には子どもの
経験をする機会を準備し
ないと大人にはなれない

自宅で暮らせる条件
（入院中、退院に向けての準備）

子どもの体調（状態）安定していること

家族が心身とも健康であること

子どもの成長発達を促す支援があること

「助けて」を言える人や場があること

子どもも家族も孤立していないこと

大事な視点

□退院は通過点。これからが子どもと家族にとっ

てのスタートという意識

□子どもの成長発達の視点をもつということ

医療的ケアにとらわれすぎないこと

□子育てを支援するということ（医療的ケア＝子育て）

□私たち支援のありようが子どもの成長発達を

規定する

□子どもの支援は総力戦

□ソーシャルワーク支援が重要
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地域とのつながり 「遠くの親戚より 近くの他人」

医療的ケア児や重症心身障がい児を連れての避難は

大人一人だけでは不可能な場合が多い

→「自助」のみでは無理、「共助」が大切

医療的ケアや障がいのある子というと

専門職しか関わってはいけないようなイメージを持たれがちだが

緊急時、まず一番欲しい助けは「荷物を持ってもらうこと」

多くの人は「たくさん荷物が必要なこと」自体を知らない

「あの子」として存在や暮らしを知って、関係ができていてこそ

「あの子避難できそうかな」「何かできることないかな」と

考えてくれる余地が生まれる

✕✕一方的に助けてもらう関係 〇地域にいる一人の子ども

生活の自立
障害者就業・生活支援センター
地域活動支援センター
自立生活援助サービス

経済的自立
障害年金
自立支援医療制度
生活保護
特別障害者手当
障害者手帳による税金の控除や公
共料金の割引

社会的自立
就労支援機関（ハローワーク・
就労移行支援事業所
地域障害者職業センター 等々）
障害者雇用
働き方の多様性

ひととのつながり・地域の持つちから

自立のための社会資源
ノーマライゼーション・障害者権利条約を背景として

地域における医療的ケアが必要な子どもの支援の中心的
担い手 「医療的ケア児コーディネーター」の活躍

医療的ケア児等コーディネーターとは
【必要性】

子どもの関わる課題 多分野・必要なサービスも多岐

保健・福祉・子育て・教育など必要なサービスを総合的に調整

【子ども・家族に】

子どもとその家族に対し、適切なサービスを紹介

同時に関係機関と子どもとその家族をつなぐ

【支援者間】

支援にかかわる多機関・多職種との連携を図る

【地域つくり・システムつくり】

個別の課題を地域の課題として提案

地域の中に支援のシステム構築

自立支援協議会
子どもの声を
地域の課題を

届ける場・創る場

行政機関
当事者・家族
当事者会

民生児童委員

医療的ケア児
コーディネーター

保健福祉
センター

相談支援事業所
相談支援専門員

子育て支援課

学校
保育園など

サービス
事業所

保健・医療
MSW

その他

子ども・医療的ケア児
子どもが育つ環境とは
厚生労働省 令和元年度障害者総合福祉推進事業 医療的ケア児者とその家族の生活実態調査報告書
令和２（２０２０）年３月 手ぶら登園 保育コラム を参照・抜粋

人的環境（ひと）
人とのかかわり・交流
家族・きょうだい・保育者・クラスの友達・異
年齢児とのかかわり。「ほめられてうれし
い」「頑張った達成感」「お友達と喧嘩」など
学び舎育ちを目的とした人的環境は重要

物的環境（もの）
保育室、園庭、遊具など
危険性がないか、清潔維持
発達に見合った遊具やおもちゃ
の設定、自主的に活動できる環境
などを準備

自然・社会環境
自然とのふれあいや地域との関わり
など。生き物の飼育、農作物を作る、
季節ならではの自然に触れて遊ぶ。
命の尊さや優しい心をはぐくむ

障害児が育つ環境
〇医療的ニーズを満たす
預かり場所

〇小児在宅医療体制、退院時
の在宅移行の促進

〇医療的ケアに対応できる
人材の配置

自宅で暮らせる条件
（入院中、退院に向けての準備）

子どもの体調（状態）安定していること

家族が心身とも健康であること

子どもの成長発達を促す支援があること

「助けて」を言える人や場があること

子どもも家族も孤立していないこと

このこのではなるべく早く子どもと家族に出逢って

もらうために・・・「医療的ケア児等コーディネーター」

さんと一緒に行動します

求められる知識と技術

【知識】
□医療的ケアについての知識がある（医療職等に聞ける人や関係がある）

□病が障がいの与える子どもの成長発達への影響を知っている

□子どもの成長発達への知識がある

□成長の成長発達の為に有効な手段・方法・選択の提案ができる

【技術】
■子どもにとって成長するための場につなぐ・交渉する・開拓することが

できる

■ミクロな支援から発し、子どもに必要な支援についてメゾ・マクロレベルで

発信できる

■「この子」にとって“こんな人との出会いがあったらいいな”“こんな機会

やチャンスがあったらいいな”という発想ができること

それを具体的に声をかけ、仲間作りができる、チームを作る

困困難難ななここととがが多多いい本本
人人、、母母にに寄寄りり添添うう。。

姿姿勢勢

知知ららなないい言言葉葉ばばかかりり。。
知知っったたかかぶぶりりししなないいでで、、
恥恥ををかかいいててもも聞聞くく。。

医医療療的的知知識識

本本人人、、母母をを中中心心にに関関わわ
るるみみんんななでで作作戦戦会会議議。。

将将来来ををみみすすええてて

チチーームム

困困っったたここととはは、、ここのの
ケケーーススだだけけににととどどめめずず、、
自自立立支支援援協協議議会会へへ。。

課課題題のの社社会会化化

相談支援センターたいよう 矢鋪 幸代 Rちゃんの支援者の立場から
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医医療療的的ケケアアががああっっててもも
住住みみ慣慣れれたた地地域域でで過過ごごししたたいい

～～RRちちゃゃんんのの成成長長をを通通ししてて～～

在宅看護フォーラム
（Ｒ７･７・１２）

はは より

Rちゃんは、からだは小さいけれど
げんきいっぱいのおんなのこ。

○○しょうがっこうの１ねんせいです。

Rちゃんは ひみつどうぐといっしょに
がっこうにいきます。

みんなにも ひみつどうぐを しょうか
いします。

「Rちゃんのひみつどうぐずかん」より
一部抜粋

１ねんせいのきょうしつで

みんなと いっしょに

べんきょうしたり あそんだりも します。

ともだちが いっぱいできたら うれしいな。

２ねんせい、３ねんせい、４ねんせい、

５ねんせい、６ねんせいの

おにいさん、おねえさんたちにも

たくさん あえるのが 楽しみです。

Rちゃんは ちいさいから

どーんと ぶつからないように

きをつけてくれたら うれしいな。

Rちゃんが こまっていたら

せんせいか かんごしさんに しらせ

てね。

みなさん よろしく おねがいします。

わたしのことをしってくれて

ありがとう

もっとみんなのことも

しりたいです

【就学にあたって】

・教育委員会から地元小学
校支援級の判定。

・学校看護師が常時、
配置されることになった。

～Rちゃんのこと、

わかってもらえた～

・入学前に、他の児童の
理解を得るため、「Rちゃ
んのひみつどうぐずか
ん」を作成。校内で周知。

Rちゃんの
ひみつどうぐずかん

Rちちゃゃんんのの ひひみみつつどどううぐぐ ②②

こきゅうき

のどに ホースで くうきを おくります。

つなぐと いきがらくになります。

だいしゃに のせて Rちゃんが はこびます。

・たんを すいとる

・はずれたカニューレを取り付ける

・カニューレがはずれたら

すぐに つけないと

いきが できなくなる。

かんごしさんだけがで
きる

いのちの
きけん

だから・・・かんごしさんがいつもそばにいる

Rちゃんとつながりあうために

①修学旅行で お願いしたいこと

②どうして看護師さんが いつもついているの？

③ ろう下の事についてのお願い

④ 私の好きな物・遊び

小６ 修学旅行に向けてのしおり
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訪問看護ステーションにおける
医療的ケア児のアンケート結果

石川県訪問看護ステーション連絡会

医療的ケア児を支えるワーキンググループ

津幡訪問看護ステーション

西 かおり

1

現現在在あありり

4411%%

過過去去あありり

1177%%

ななしし

4422%%

２．ステーション開所時より2024年9月までの

小児受入れの有無

ｎ＝71

3

リハ職不在

リハ職在籍

4．リハ職在籍による小児訪問の有無

小児訪問あり なし ｎ＝71

57.7％（26事業所） 42.2％（19事業所）

23.1％（6事業所） 76.9％（20事業所）

5

＊＊小小児児のの訪訪問問をを受受けけ入入れれででききなないい理理由由
（（不不可可能能なな事事業業所所2200件件））

• 小児看護経験者がいない 13件

• 人員不足 10件

• 施設看護が主

• 精神科、高齢者が対象

• 癌末期の患者さんが多く緊急訪問が頻繁で、確実な時間に
訪問に行けない。

7

ⅠⅠ..石石川川県県内内訪訪問問看看護護スステテーーシショョンンのの実実態態調調査査
調査期間：2024年10月28日～11月20日
回答数 ：対象事業所142件中 71件 （回答率 50％）

なし 1名 2名 3名 4名 5名 7名 8名 10名 11名 27名

系列1 39 12 5 4 2 3 1 1 2 1 1

0
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45

１．2023年度 小児訪問件数別事業所数 ｎ＝71

事業所
件数

事業所毎の
小児人数

2

62.8％（27事業所）

5人以下

6人以上

３．看護職員数別 小児訪問の有無

小児訪問あり なし
ｎ＝71看護職員数

37.2％（16事業所）

17.9％
（5事業所） 82.1％（23事業所）

4

可可能能

4422%%

現現在在ははいいなないいがが、、

受受けけ入入れれ可可能能

3300%%

不不可可能能

2288%%

5.  小児訪問看護の今後の受け入れ状況

ｎ＝71

件数今後の受け入れ

29可能

21
現在はいないが、
受け入れ可能

20不可能

6

Ⅱ 小児の訪問看護を行っている事業所対象の調査

対象： 28事業所 訪問看護利用中の小児 118人

調査期間：2024年9月分

あり

67%

（80人）

なし

33%

（39人）

１．訪問している小児の医療的ケアの有無

ｎ＝118

8
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2. 小児への訪問看護頻度と時間

35.6％（42人）

13.6％

（16人）

8.5％

（10人）

64.4％（76人）

86.4％（102人）

91.5％（108人）

週3回以上

90分以上

1日2回以上

あり なし
ｎ＝118

9

コーディネーターの存在

コーディネーターの活用の仕方

関係機関との連携における活用方法

知っている 知らない

4. 医療的ケア児等コーディネーターについて

77.8％（21事業所）
22.2％

（6事業所）

54.2％（13事業所） 45.8％（11事業所）

ｎ＝28

40.7％
（11事業所）

59.3％（16事業所）

11

6. 訪問する中で感じている課題【訪問看護】

受け入れ事業所が少ないため、自施設だけでは困難

保護者が複数の事業所が関わることを好まない

時間外の訪問が多く、対応が難しい

急な訪問やキャンセルによる予定変更がある

長時間の訪問が多く、加算がとれない

外来受診の付添なども必要だが報酬に反映されない

看護師を2人体制にする必要がある

学校側との連携が困難

子供医療の対象ではない（金沢市）

祖父母宅に訪問するので、親と話す機会がない

5（17.9％）

5（17.9％）

8（28.6％）

10（35.7％）

4（14.3％）

7（25％）

13（46.4％）

1（3.6％）

1（3.6％）

1（3.6％）

13

8.訪問する中で感じている課題【行政機関との関係】

15
0 5 10 15

わからない

手続きが煩雑

医ケア児に対する理解不足

相談しにくい(子連れでいけない等)

家族会や保護者とのつながりが希薄

2 (7.1%)

13（46.4％）

10（35.7％）

13（46.4％）

14（50％）

3.事業所別 小児の医療的ケアや状態 （ｎ＝28）

鼻

)

10

医療的ケア児

医療的ケアのない児

5．相談支援専門員の有無

いる 全員ではない いない ｎ＝28

55.6％（15事業所） 25.9％（8事業所）
18.5％

（5事業所）

37.0％（10事業所） 22.2％（7事業所） 18.5％（11事業所）

12

7.訪問する中で感じている課題【保育所・教育現場】

14
0 2 4 6 8 10 12 14 16

学校等は安全を優先して、ど…

暖房などの環境が整っていない

現在体調は安定していて点滴…

保育園や学校に通っている児がいない

課題はない

保育園や学校看護師が不足している

保育士・教職員等との情報共有不足

保育士・教職員等の理解不足

緊急時の対応、マニュアル作成

1（3.6％）

1（3.6％）

学校等は安全を優先して、制限が多くなる

体調が悪くなると、終日点滴が必要になる

11（39.3％）

12（42.9％）

11（39.3％）

14（50％）

2（7.1％）

1（3.6％）

9.訪問する中で感じている課題【社会資源】

（3.6％）

16
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

わからない

課題はない

通所の利用が難しい

児童発達支援事業所や保育所の利用困難

移動支援に医療職の同乗が確保されていない

移動支援が少ない(家族だけでは無理)

短期入所施設の利用が困難

1

18（64.3％）

16（57.1％）

11（39.3％）

12（42.9％）

7（25％）

3（10.7％）
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【医療的ケア児が地域で暮らすための課題】

訪問看護 医療機関

保育園
学校

行政機関社会資源

・成長発達に対する説明を適宜し
てほしい
・受診の待ち時間が長いので検討
してほしい
・ケアの指導を個別性をもって指
導をしてほしい

・保育園や学校看護師数の不足
・保育士、教職員等の医療的
知識の違い

・短期入所施設の利用が難しい
・移動支援サービスが少ない

・手続きが煩雑
・相談がしにくい（子供を連れて行けない）

・看護師を二人体制にする必要がある
・急な訪問やキャンセルによる変更が

多い
・時間外の訪問の要望がある

17

【解決策】
・訪問看護師、リハ職員の人員の充足

・定期的な学習機会、関連の制度などの学習機会の確保

・病院主治医、訪問診療医、訪問薬剤師との連携

・行政や相談支援専門員、医療的ケア児等コーディネーターとの

連携と協働
・病院との連携や受診のしやすさの確保
・保育園や学校看護師との連携

・石川県独自のサービスの構築

多職種みんなで手をつなぎ、住み慣れた地域で
すべての子供たちの笑顔ある未来のために
私たちは橋渡しをします！

19

【医療的ケア児を支援するための私たちの課題】

・病院との連携、行政、学校など他機関との連携会議などがもっと必要。
・医療的ケア児の兄弟への配慮も必要。
・訪問時間は、朝一番か夕方に重なる事が多い。
・患児の安全のために、看護師二人体制での訪問が必要なことも多い。
・介護者の精神的な支援もしていきたい。

・家族は訪問看護を希望しているが、保険制度的に回数や時間の制限が

あり対応できないこともある。
・小児看護の経験がない訪問看護師もいる。

18

市町村名 こども医療助成対象年齢 訪問看護自己負担 その他の支援

南
加
賀
地
区

能美市 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付
衛生用品等購入費助成制度￥4,000 円 / 月
訪問看護レスパイト事業　1 時間 8,500 円（1 割負担）
2 回 / 月　1 回 2.5 時間まで

川北町 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付 日常生活用具の給付（１割自己負担）
家族支援の手当￥30,000/ 月

小松市 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付
衛生用品等購入費助成制度￥5,000 円 / 月
家族ほっとサポート（自宅に訪問看護師が訪問）1 時間
8,500 円（1 割負担）

加賀市 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付 衛生用品等購入費助成制度￥6,000 円 / 月
訪問看護レスパイト事業　1 時間 8,500 円（1 割負担）

金
沢
地
区

金沢市
入院は 0 ～ 18 歳まで負担金無料
0 ～ 15 歳外来受診　1 回 500 円

（1,000 円以上は償還）
健康保険負担額

内灘町 0 ～ 18 歳まで負担金無料 償還払い
日常生活用具給付（３％自己負担）
障害者福祉サービスとしてショート、地域生活支援事業と
してレスパイトの利用可。

津幡町 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付 １校が医ケア児を受け入れ、学校看護師を配置している。

能
登
地
区

宝達志水町 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付 日常生活用具給付
衛生用品等購入費助成制度￥6,000 円 / 月

中能登町 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付

ファミリーサポートセンター
保育園等への送迎および開始前や終了後の預かり、
冠婚葬祭、買い物の際の預かり、
保護者等の病気や通院の際の預かり
保護者がリフレッシュの際の預かりなど

七尾市 0 ～ 18 歳まで負担金無料 現物給付
応援サービス券対象児童 1 人につき 1 万円分支給（500
円券× 20 枚）ファミリーサポート事業　保育園等の送迎
や急な用事での一時預かり、宿泊預かり

石川県　市町別　こども医療費や支援制度の現状
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我が家の在宅生活が始まったのは、娘が 1 歳 4 か月の時でした。生後 3 か月で発覚した病気の治

療のために入院してから、想像をはるかに超える 1 年以上の月日を経てようやく退院できた当時、

在宅で受けられる支援は訪問看護だけでした。

退院後も、娘には息を止めてしまうてんかん発作があり、目を離すこ

とができませんでした。外出中に発作が起きたらどうしようという不安

から家にこもりがちになり、日中は娘と 2 人きり。夫は仕事で忙しく、

頼れる親族もいない中、訪問看護師さんが来てくれる日は、私にとって「大

人と話せる時間」でもありました。「〇〇ちゃんは見ているから、少し買い物に行っておいで」「外

で息抜きしておいで」と声をかけてもらえたことに、どれほど救われたかわかりません。

今思えば、病院のように十分な体制が整っているわけではない個人の家で、「てんかん発作で息

を止める可能性のある子」と 2 人きりになることは、看護師さんにとっても不安があったはずです。

それでも、そんな様子を見せずに、笑顔で「行ってらっしゃい」と送り出してくれたことのありが

たさを、何年も経った今でも思い出して胸が温かくなります。

あの頃、 娘だけでなく、私自身もまた「看護」されていたのだと思います。

訪問看護は患児本人に対して行われるものですが、24 時間体制で医療的ケアを含む育児にあた

る家族が心身の健康を保つことは、決して容易ではありません。

時には、自分でも気づかないうちに追い込まれていることもあります。医療的ケア児の親による

悲しい事件のニュースに、「他人事ではない」と感じる当事者家族は少なくありません。自分の体

調が悪くても病院に行くタイミングが取れず、受診できた頃には状態が悪化していたという話もよ

く耳にします。

子どもの生活を守りたい、これからの日々を見守りたいという思

いは、家族も訪問看護師さんも同じだと思います。だからこそ、子

どもだけでなく、そばにいる家族が元気でいられるよう、どうか力

を貸してください。家族の一員ではないけれど、定期的に関わる訪

問看護師さんだからこそ気づけること、できることがきっとあると

感じています。

訪問看護師に期待する事

いしかわ医療的ケア児・障害児家族グループ
「PareTTe( パレット )」　代表  谷畑 由佳
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医療的ケア児のためのグッズ

吸引グッズ

⃝医療器具使用時の工夫
訪問看護師が児のために工夫して作成したものや既製品を代用したものを紹介します。

痰の吸引のために、チューブを保管するケースや消毒綿などをひとまとめにしていると、
使いやすいです。

人工呼吸器が外れないように作成したカバーと
気管カニューレのベルトが首に食い込まないよう
にカバーしたベルトです。

人工呼吸器を台車に載せて、自分で押して移動
します。階段は学校看護師が台車を持って、先生
と児が手をつないで昇降します。

靴をはいたまま、足指で SPO2 を測定するため
にセンサーラインを出せるようにしています。

車いすで移動中は、足元に点滴を下げています。

人工呼吸器のカバー 気管カニューレのベルト
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石川県訪問看護ステーション連絡会
医療的ケア児を支えるワーキンググループメンバー一覧　（敬称略、五十音順）

久能　恵美	 恵寿総合病院訪問看護ステーション
高島久美子	 なないろ訪問看護ステーション
中條　綾乃	 羽咋市在宅総合サービスステーション
橋本ゆかり	 和み訪問看護ステーション
西　かおり	 津幡訪問看護ステーション
伴　いずみ	 白山松任訪問看護ステーション

前田　恵美	 SOMPO ケア金沢笠舞訪問看護
山越亜由美	 石川県医療在宅ケア事業団

山田　咲絵	 Luna·Station あじさい
山本　圭美	� 加賀市医療センター訪問看護ステーション

「りんく」

吉田美智代	 能美訪問看護ステーション

⃝事務局
上野谷優子	 石川県看護協会
宮本由香里	 石川県看護協会

⃝ケアグッズの紹介

⃝知育グッズ ⃝福祉用具

知育玩具なども訪問看護師が作成しています
これは、形に合わせて穴にあてはめていくものです。

入浴グッズ
衣装ケースに車用背あてクッションを入れて、児の体を支

えます。バスチェアも代用可能です

ベビーベッドにコートフックを結束
バンドで取り付け、経管栄養を下げます

自宅や車で移動中に児が座るためのもの（座位保持
装置）などは日常生活用具給付を利用できる場合があ
ります。

車いす作成には申請から 1 年ほどかかる場合がある
ので、早めに市町の福祉課などに相談しましょう。
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〒920-0931  金沢市兼六元町3-69
TEL（076）225-7771

公益社団法人 石川県看護協会 内
石川県訪問看護ステーション連絡会
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「すべての子どもたちが自分の未来を描けるように」
医療的ケア児を支えるワーキンググループ

「すべての子どもたちが
　　自分の未来を描けるように」

医療的ケア児を支える
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