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藤沢市障がい者総合支援協議会 重度障がい者支援部会 

 

令和２年度（２０２０年度）重度重複障がい児者の医療ケアに関する調査報告書 

 

～はじめに～  

 

全国的に医療の進歩を背景にして、出生後、新生児集中治療室にて医療を受け、人工呼吸

器の使用や痰の吸引、経管栄養などの医療ケアを要した状態で退院し、自宅等で医療ケアを

受けながら生活を送る方が増加傾向にある。また、重症心身障がいのある方について、以前

は２０歳を迎えることが難しいと言われていたが、近年は加齢に伴う、呼吸障がい、嚥下障

がいや排泄障がい等の二次障がいを発症するも、医療を受けることで状態が維持できるよう

になった。ただ、それに伴い、医療依存度の重症化や障がいが重複する傾向が見られている。

そのため、若年層の医療依存度の重度化と在宅生活者の加齢に伴う重度化・重複化している

状況があり、本市においても、同様の状況が見られている。 

 

 教育機関は、昭和５４年に都道府県における養護学校の設置義務及び就学義務の制度施行

に伴い、重症心身障がい児や医療的ケアを要する児も全員就学することになった。だが、医

療的ケアを要する児については、保護者が付き添い通学するか、訪問学級に在籍するかのい

ずれかの状況だった。その後、平成１６年に医療的ケアの体制整備により看護師配置された。

平成１９年に学校教育法一部改正により、特別支援教育への転換が図られた。平成２４年に

は、「社会福祉士及び介護福祉士法」の一部改正により、介護福祉士及び一定の研修を受けた

介護職員等（ホームヘルパー等の介護職員や特別支援学校教員等）においては、一定の条件

下で「痰の吸引等」の特定の医療行為に対して制度化され、実施している。また、今までは

訪問学級に在籍されていた人工呼吸器を使用している児童が、通学級に在籍するケースも見

られるようになってきている。 

  

 本市の障がい福祉サービスの経過としては、平成４年に身体障がい者通所授産施設（旧法）

として「マロニエ」（定員２０人）が開所し、重症心身障がい者を中心に受入れを開始した。

その後、平成１４年に知的障がい者通所更生施設（旧法）として「湘南マロニエ」（定員２０

人）が開設され、定員を拡充した。 

平成１６年には、知的障がい者通所更生施設（旧法）として「ライフケアセンターまどか」

（定員２０人）が開設され、重症心身障がい者の受入れを開始した。 

その後、平成１８年に障がい者自立支援法施行に伴い、両事業所とも生活介護事業所として、

「湘南マロニエ」は定員４０人、「ライフケアセンターまどか」は定員２０人として、受入れ

ている。 

重症心身障がい児を含む重度の肢体不自由児を受入れる放課後等デイサービス事業所は、４

か所ある。平成２２年に、「藤沢地域福祉事業放課後等デイサービス たんぽぽ」、平成２４

年「藤沢地域福祉事業放課後等デイサービス おひさま」、平成２７年「遊びリパーク Ｌｉ

ｎｏ’ａ」、令和２年「あとりえエトス」が開所され、支援を行っている。 

 

 重度障がい者支援部会では、平成２３年度に「藤沢市重症心身障がい児者実態調査報告書」、

平成２７年度は「藤沢市重度障がい者の生活・医療等についてのアンケート調査報告書」を

まとめている。今回の調査については、湘南東部障害福祉保健圏域内の特別支援学校と生活

介護事業所に調査を依頼し、医療ケアの実態をより具体的に把握し、改めて課題を捉えるこ

とで、解決へ向けて検討するものです。 
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１． 目的 

本市在住の重症心身障がい児者を含む肢体不自由を中心とした在宅の障がい児者の医療

ケアの実態調査により、在宅生活の支援に関する課題及び対応策を検討する基礎資料と

する。 

 

２． 調査日 

令和２年４月１日を基準日とした。 

 

３． 調査対象 

（１） 学齢児 

市内の肢体不自由児が通学される（通学級・訪問級）特別支援学校３校 

（鎌倉県立鎌倉養護学校、神奈川県立茅ケ崎養護学校、藤沢市立白浜養護学校） 

（２） 成 人 

市内及び茅ヶ崎市内の重度重複障がい者（身体・知的）が通所される生活介護事

業所 ５事業所 

    （湘南マロニエ、ライフケアセンターまどか、湘南希望の郷、湘南だいち いとぐ

るま、ちがさきの木魂） 

※調査機関が通所事業所で人工呼吸器管理を要する者の受け入れが出来ていない状況

であり、在宅（医療・訪問系サービス）のみの利用者は対象外。 

 

４．調査機関 

（１）学齢児及び茅ヶ崎市の生活介護事業所の利用者 

湘南東部障害保健福祉圏域自立支援協議会 重度障害者等の医療に関する連絡会 

  （２）成人 

藤沢市障がい者総合支援協議会 重度障がい者支援部会 

 

５.  調査方法 

主に重症心身障がい児者の医療ケアに関する「超重症児・準超重症児スコア」の判定基

準の介護スコアを活用し、医療ケア等の支援の内容を調査した。 

 

６.  調査結果 

【資料２－２】令和２年度 医療ケア調査表により全数の集計をした。 

  医療ケアを要する児者の総数５９名の年代別内訳は以下の【表‐1年齢分布】の通り。 

  回答の多い医療処置について記載をした。 

【表-1 年齢分布】主な医療的処置の年齢分布 

年齢 
6～

11 

12～

14 

15～ 

17 

18～

20  

21～

25 

26～

30 

31～

35 

36～

40 

41～

45 

46～

50 

51～ 合計 

(人) 

人数 １７ ８ ９ ９ ２ ３ ５ ２ ０ ２ ２ ５９ 

％ 28.8 13.6 15.3 15.3 3.4 5.1 8.5 3.4 0 3.4 3.4 ― 

人工呼吸器管理  ４ ０ ３ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ０ ７ 

気管内挿管・気管切開 ８ ０ ２ ３ ０ ０ ０ １ ０ ０ ０ １４ 

喀痰吸引       １２ ３ ６ ４ １ ３ ４ ２ ０ １ ０ ３６ 

経管栄養（腸含む）  １７ ６ ８ ３ １ ３ ４ １ ０ ３ ０ ４６ 

 



 

3 

藤沢市障がい者総合支援協議会 重度障がい者支援部会 

 

【グラフ-１ 医療ケア児者・年齢分布】   ※「医療ケア児者」医療ケアを要する児者 

 

医療的ケアの定義 

障害者総合支援法では「人工呼吸器を装着している障がい児その他の日常生活を営む

ために医療を要する状態にある障がい児」と定義されている。医療的ケアと障がいの概

念図は図‐1に示す。 

 

【図‐1】医療的ケア・障がいの関係 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

［医療的ケア］ 

人工呼吸器、気管切開、吸引、経管栄養（経鼻、胃瘻、腸瘻）、酸素療法、導尿、CVなど 

参考：医療的ケア児の概念、日本重症心身障害福祉協会医療問題検討委員会報告（平成 29 年 5 月 19

日）より 

 

※本報告書での用語の定義 

「医療的ケア」は「自宅で家族等が日常的に行う、医療的生活援助行為」とする。 

「医療ケア」は「医療行為」であり医療の処置の行為及び種類とする。 
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７.  過去の調査との関連 

本市では、平成２３年（２０１１年）３月に「藤沢市重症心身障がい児者実態調査」（藤

沢市障がい者地域自立支援協議会）の訪問調査、及び平成２７年（２０１５年）１２月に

「藤沢市重度障がい者の生活・医療についてのアンケート調査」（藤沢市障がい者総合支

援協議会 重度障がい者支援部会）を行い在宅の重度障がい者の生活の状況及び医療に

関する調査を行った。 

また神奈川県で令和２年(２０２０年)３月に「神奈川県医療的ケア児実態把握調査報

告書」が報告された。 

今回は学齢児及び茅ケ崎市内の生活介護事業所については、「湘南東部障害保健福祉圏

域自立支援協議会 重度障害者等の医療に関する連絡会」による調査と「藤沢市障がい

者総合支援協議会 重度障がい者支援部会」の調査を共通の書式を用いて行い結果を共

有した。 

以前の調査では、生活実態の調査を中心に医療の環境も含めて課題の抽出が行われた。 

  今回の調査の結果と過去の調査や神奈川県の調査及び神奈川県重症心身障害児者協議会

の調査等によって明確になった課題についての関連を考察する。 

 

８.令和２年度(２０２０年度)重度重複障がい児者の医療ケアに関する調査のまとめ 

（１） 年齢構成 

  学齢期の６歳から１７歳までの合計は３４人で、全数５９人に対して５７．６％を占め

ている。 

  年齢ごとの平均人数は６～１７歳までは２．８３人に対して、１８～５１歳は０．７４

人となっている。 

 

（２）  調査対象者 

  学齢期についてはほぼ全員を把握していると思われるが、１８歳以上の成人については

通所サービスを利用していない者の把握は出来ていない。 

市外の事業所利用者については茅ヶ崎市に 1 名の確認が出来たが、それ以外の地域（横

浜市・鎌倉市等）に数名の利用の可能性があるが、今回の調査では対象外となっている。 

特別支援学校の訪問学級卒業者及び中途障がいによる医療ケア者（介護保険利用者含む）

については別の調査の検討も必要である。 

 

（３） 医療ケア等の状況 

  ア 呼吸管理 

・人工呼吸器管理は学齢期の合計７人、卒業後の通所利用者は０人である。これは生活

介護事業所での受け入れ態勢では受け入れが困難なため通所利用に至っていない現状

がある。 

・気管内挿管・気管切開は小学部(６～１２歳)のみで８人で全体の５７．１％を占めて  

いる。 

・喀痰吸引は学齢期の合計２１人で全体の３５．６％で、卒業後も１５人で全体の２５． 

４％となっている。 

・喀痰吸引は学齢期の３３人中２１人で６３．６％、卒業後の２３人中１４人で６０． 

１％となっている。 

・喀痰吸引は３６人で全体の６１．０％を占めている。 

・酸素吸入等については８人でいずれも２０歳以下となっている。 
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イ 栄養管理 

・経管栄養（経腸含む）は学齢期の合計３１人で全体の５２．５％、卒業後の合計１５

人で全体の２５．４％となっている。 

・経管栄養(経腸含む)は学齢期の３４人中３１人で９１．２％、卒業後の２８人中 

１２人で４２．９％となっている。 

・経管栄養(経腸含む)は４６人で全体の７８．０％を占めている。 

 

ウ 医療ケア以外の介護等 

  ・経口摂取(全介助)は１３人で全体の２２．０％となっている。 

  ・体位交換(６回/日以上)は２８人で全体の４７．５％となっている。 

 

９.考察 

 年齢構成から、在学中の医療的ケアのある方の数が、全数の約６割を占める。また、現

在開所している生活介護事業所は、利用者の飽和状態になっており、今後の卒業生の受入

れの余裕がなくなってきている。このことから、卒後の進路(障がい福祉サービスの生活介

護事業所)は不足しうる状況である。 

加えて、現在、生活介護事業所で行っている医療ケアについて、人工呼吸器管理はなく、

酸素投与も 1 人のみである。現在、特別支援学校に在籍されている方が、卒業後に人工呼

吸器を使用しない可能性は低く、質も不足する状態となっている。 

  未就学児については、平成２８年度厚生労働省化学研究費補助金障害者政策総合研究事

業「医療的ケア児に対する実態調査と医療・福祉・保健・教育等の連携に関する研究（田

村班）」（０歳から１９歳）は平成２７年５月時点で、医療的ケア児の全国総数は１．７万

人、人工呼吸器児数は３千人、人口１００万人当たり１３４人、うち人工呼吸器児数は２

４人となっていて増加傾向にある。また、平成３０年は医療的ケア児の全国総数は１９，

７１２人、人工呼吸器児数は４，１７８人で、医療的ケア児は過去１０年で２倍、人工呼

吸器児数は過去１０年で１０倍以上に増加し、特に０歳から４歳までの増加が顕著であり、

乳幼児であるほど数も重症度も高いと報告している。 

 また同報告では都道府県別集計で神奈川県の医療的ケア児は１，０９４人となっている。 

 これを本市に当てはめて試算すると神奈川県との人口比から医療的ケア児は約５２人とな

り、今回の調査の６～１９歳の３８人を除くと０～５歳が１４人という推計値を得た。 

医療ケア児者の年代ごとの人数と処置の種類の変化から、明らかに若年層の増加傾向と重

度化が読み取れる。 

 医療ケア等の状況については、喀痰吸引と経管栄養が、医療ケアの中で多いケアである

が、平成２４年の「社会福祉士及び介護福祉士法」の一部改正によって、介護福祉士及び

一定の研修を受けた介護職員等（ホームヘルパー等の介護職員や特別支援学校教員等）に

おいては、一定の条件下で「痰の吸引等」の特定の医療行為に対して制度化され、実施し

ているが、福祉の現場では、不特定の対象者に処置可能な１号、２号でなく、特定の対象

者への３号研修受講し業務に従事されているケースが多く、スタッフの不足する可能性が

考えられる。 

また、成人期については平均余命の延伸に伴い二次障がいの影響による医療ケアの増加

も予想される。 

  これらのことから、若年層の増加と重度化が同時並行している状況と言える。医療を伴

う重度障がい児者の環境は時代と共に変化し続けているが、各年代での支援の体制が追い

付いていないという実態が明らかになった。 
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  医療ケア児者の医療環境・福祉環境・社会情勢等の状況は常に我々が経験したことのな

い新しいステージを迎えながら、当事者の主体性を尊重するための対応を求められている。 

 

１０.課題 

 平成２３年及び平成２７年に重度障がい者支援部会にて実施した調査において、 

医療面 

（１）小児の在宅医療を実施している医療機関の不足 

（２）小児科から成人期への移行期支援体制の不足 

（３）メディカルショートの不足 

（４）成人の入院、リハビリに対応できる医療機関の不足 

福祉面 

（５）ヘルパーや通所事業所の不足 

（６）医療ケアに対応する短期入所事業所の不足 

（７）成人移行期の支援体制の不足 

全体として 

（８）家族支援の不足 

（９）相談支援体制の不足 

（10）災害時の支援体制の不足  

これらが、課題として挙げられている。 

 

 本調査や関連する調査結果を踏まえると、未就学児や現在就学される医療ケアのある児の

状況から、年齢や状況によって濃淡はあるが、教育、医療と福祉が同時に必要な状態である。

特に卒後は、従来の福祉サービスの体系だけでは、今後は十分な対応が困難と予測される。

そのため地域の各機関との連携を基盤とし、教育、医療と福祉が協働できる関係性の構築が

必要である。 

 災害時の支援体制については、重度重複障がい児者の医療ケアのある方は、平時のニーズ

に加え、ライフラインを含む多くの生活資源や人的サポートにも制限が生じ、生命維持の困

難な状況も想定される。そのため災害時に備えても、日常的な支援の延長上に、医療と福祉

の支援体制を構築することが重要である。 

 また、本調査対象となっていない、就学前の児の実態調査が必要であると思われるが、こ

の場合は退院に向けての体制の準備を考えるために、在宅だけではなく入院中の児について

も調査が必要となる。 

疾病（難病含む）や事故等による中途障がいに伴う医療ケアについては、実態の調査は出

来ていない。病院や介護保険事業所で受入れが困難と思われる人工呼吸器管理等の高度な医

療ケアを要する者（ALS患者等）についての生活支援の対策の検討も重要な課題と思われる。 

 

～まとめ～ 

  

 過去に２度重度障がい者支援部会にて調査を実施しているが、本調査は、通学・通所され

ている医療ケアのある方の、医療ケアの内容に焦点を絞り、まとめることとした。結果から、

在学されている方の医療度が重く、その方々の人数も少なくないこと、現状のままだと、卒

業後に市内の生活介護事業所での受入れは難しいとも予測された。また、卒後から障がい福

祉サービス利用の移行期には、医療・福祉の連携が必須であり、その構築には、本部会も一

役を担っていることについて、本部会にて共有することができた。 
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 本市には、医療的ケア児等コーディネーターがおり、令和元年度から本部会に紐づく形態

で子ども家庭課が事務局となる「医療的ケア児等支援に関するコーディネート機能推進チー

ム」が設置された。 

 今まで挙がっていた課題について、この推進チームと共同し、次年度以降も取組むことが

重要と考えられる。 

そして、本調査の対象とならなかった、在宅で生活されている通所されていない医療ケア

のある方や、中途障がい等で医療ケアが必要となった方について、今後状況を把握し、必要

と判断した際には、支援につなげていく等、検討していく必要があると考えられる。 

 本調査を、藤沢市障がい者総合支援協議会に挙げ、課題の共有や今後の方向性についての

一助となることを願いたい。 
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