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研究要旨 

はじめに：近年、在宅での重症心身障害児(者)「以下、重症児(者)」の重度化がみられているが、在

宅支援には専門的な知識や連携が必要で、相談支援専門員などにコーディネーターの役割が期待さ

れているがいまだ少数で課題が多い。本研究は、方法：１．全国の療育施設、地域中核病院にお

ける NICU 長期入院児を含む入所の受け入れ状況や、関連機関との連携などの実態等をアンケ

ート調査した。本研究では重症児(者)に関する専門的知識を持ち、そのニーズを理解できる、また

在宅での医療連携や支援体制の構築が図れる相談支援専門員およびコーディネーターの人材育成プ

ログラムの開発を行う。方法：モデル的なコーディネーター育成研修プログラムを作成し実施検証

した。そしてプログラムの必要性・内容の妥当性などにつきアンケート調査した。また他の分担研

究班とも連携し、チェックリスト作成班、テキスト作成班の検討項目なども勘案し、育成研修プロ

グラムを作成した。研修は 3日間とし、2日間は講義や見学などを主体とし、1日は、架空の事例を

用いて、サービス等利用計画を作成・検討する演習とした。研修の受講生は、今回はプログラムの

検証という目的もあり、重症心身障害に関わっている療育施設の医療ソーシャルワーカー、障害福

祉などに関わっている行政の方、特別支援校のコーディネーターなどにも参加してもらった。結果：

受講生は 39 名で、内訳は、相談支援専門員 24 名、医療ソーシャルワーカー5 名、特別支援学校の

コーディネーター3 名、訪問看護師 2 名、行政 4 名、その他 1 名であった。アンケート結果は、全

体としてはとても有意義な研修だったという意見が大半で内容についても大きな異議はなかった

が、医療の項目で専門的すぎるという意見がある一方医療的ケアの実際は、具体的と好評だった。

福祉制度も、あらためて聞けてよかったという意見が多かった。「在宅支援関連施設」と「親の思い」

では必要とする意見がより多かった。「コーディネーターのあり方」は、すでに初任研修・現任研修

などを受けている相談支援専門員などを対象に考えていたので、あまり必要ないと考えていたが、

重症児(者)における意思決定支援のあり方やニーズの把握など課題が多いことがわかった。事例演

習は、最も必要度が高いと判断されていたが、時間が短かったという意見が多かった。これらのア

ンケート結果や、他の分担研究班の検討を元に、コーディネーター研修プログラムの最終案を作成



した。 

 

Ａ．研究目的 

近年、在宅での重症心身障害児(者)「以下、重

症児(者)」の重度化がみられている。これは周産

期や新生児期の救命率の向上していることと関連

があると思われるが、それに伴い在宅で、重度の

医療的ケアが必要な重症児(者)等が増加してきて

いる。このような重症児(者)には、従来の福祉サ

ービスの他に、地域での医療的な支援が必要とな

る。 

しかしサービスや医療の支援を受けたくても、

近くにはそのようなサービスがない、またあって

も医療的に重度でサービスが受けられないという

声も聞かれ、従来の福祉サービスでは対応しきれ

ない面も出てきている。 

そのような状況の中、平成 18 年に相談支援事

業が開始となり、この相談支援専門員が、介護保

険のケアマネージャーのような地域のコーディネ

ーターの役割を期待されている。しかし、特に医

療が必要な重症児(者)や、医療機関からの在宅移

行などの相談支援には、専門的な知識や連携が必

要であり、いまだ重症児(者)に関わる事業者は少

数で、多くの課題が残されたままである。 

平成 27 年には原則としてすべての障害福祉サ

ービス等を利用する障害児（者）について、指定

相談支援事業者が作成するサービス等利用計画・

障害児支援利用計画が必要となった。計画相談な

くして、福祉サービスを利用することはできない

が、それに対応できる人材育成が十分でないとい

える。重症児(者)に特化した専門の相談支援専門

員およびコーディネーターとなる人材育成プログ

ラムの開発と普及が、喫緊の課題となっている。 

昨年度「在宅重症心身障害児者支援者育成研修

テキスト」が刊行されたが、実際に利用した 

結果による見直しや専門分野別の研修プログラム

の作成には至っていない。そこで、在宅における

重症児(者)、特に医療的ケアが必要な重症児(者)

に関する専門的知識を持ち、そのニーズを理解で

きる、また医療連携や支援体制の構築が図れる相

談支援専門員およびコーディネーターの人材育成 

 

プログラムの開発と普及を行い、将来、全国へそ

の研修を普及していく。 

 

Ｂ．研究方法 

 今年度、モデル的なコーディネーター育成研修

プログラムを作成し、実施検証してみることとし

た。 

本来この研修の目的とする受講者は、地域でコ

ーディネーター役として相談支援などを行ってい

る相談支援専門員や、訪問看護師などで、まだ重

症児(者)の経験が乏しい方達であるが、今回は、

この研修プログラムの評価・検証も行ってもらう

という目的があり、重症心身障害に関わっている

療育施設の医療ソーシャルワーカー、障害福祉な

どに関わっている行政の方、特別支援校のコーデ

ィネーターなどにも声をかけて参加してもらった。

実施地域は東京とし、期間は相談支援専門員が一

人しかいない事業所もあることを考慮し、しかし

十分な研修時間も取りたいので3日間とした。そ

のうち2日間は講義や見学などを主体とし、1日

は架空の事例を使用して、サービス等利用計画を

作成・検討する演習とした。 

研修の目標としては、１ 重症児(者)への理

解・知識を深める。２ 地域特有の制度や、福祉

資源・医療資源（連携）の状況の理解 ３ 重症

児(者)自身・家族のニーズ意向をくみ取る視点を

持ち計画を作成できるなどを考えた。   

内容は相談支援専門員の初任者研修等で実施さ

れるものはすでに基礎として理解しているという

前提のもと、重症児(者)の相談支援に必要な事柄

を主とした。研修1，2日目の内容は、重症心身障

害の理解（総論、各疾患、合併症、必要なケア、

親の受容など）や、医療的ケアの実際、重症心身

障害を持つ方への支援として、特に重症児(者)や、

小児領域での福祉制度・また東京地区特有の制度

の理解、該当地域での医療事情・連携などの講義、



また、地域で実際に重症心身障害を持つ方への支

援を行っている訪問看護事業所や、相談支援事業

所の方の講義を計画した。また重症心身障害を持

つ方を対象としたコーディネーターとしての役割

や、計画の作成などについて、「コーディネーター

のあり方」というテーマで講義を実施した。さら

に、実際の重症児(者)を育ててこられた当事者の

ニーズや思いについて理解を促すために、重症児

(者)親の会の代表者の講義を1時間実施した（表

1）。3日目は架空の事例を用いての計画作成の演

習とした。事例は、特に課題が多い医療機関から

の在宅移行と、小児から成人（特別支援学校から

生活介護施設）への移行期のケースとした。演習

では全体を少人数の班に分け、それぞれにファシ

リテーターをおいて、各々があらかじめ立ててき

た計画をもとに議論を行いそれぞれの班が一つの

計画を立て、その後全体にて討論を行った。（表2） 

研修は、1,2日目が、平成27年 12月 7,8日、3

日目が平成28年 1月 12日に、都立東部療育セン

ターの研修室にて実施された。 

（倫理面への配慮）研修で使用する事例は、実

在のケース等を参考にしながら考えた架空のもの

であり、個人情報はふくまれていない。 

 

Ｃ．研究結果及び考察     

１）今回の研修結果 

研修の受講者は当初は30名を予定した。対象

は、前述のようにある程度今まで重症心身障害に

携わってきた方にもこちらから出席をお願いして

受講してもらい、プログラムの評価をお願いした。

その結果受講者は39名となり、内訳は、相談支援

専門員24名、医療ソーシャルワーカー5名、特別

支援学校のコーディネーター3名、訪問看護師2

名、行政4名、その他1名であった。 

アンケートの内容は図1のように、必要性、内

容の適切さ、理解のしやすさ、実践への有用性、

研修時間、資料のわかりやすさの6項目でそれぞ

れ4段階の評価とした。 

アンケート結果は、図2のようにおおむね良好

であった。「重症心身障害の総論や、各論」では、

医療的なことも理解しておくことが必要という意

見が多かったが、専門的すぎる、ここまでは必要

ないのではという意見もあった。「医療的ケアの実

際」では、具体的でわかりやすかったと評価が高

かった。「福祉制度」では、医療系の受講者には難

しかったという意見もあったが、多くは大切であ

らためて理解できたという意見だった。「在宅支援

関連施設」と「親の思い」の講義では、研修に必

要という数字が高く、関心の高さを表していると

考えられた。「コーディネーターのあり方」はもっ

と詳しく聞きたかったという意見もある一方、理

解し切れなかったという意見もあった。この研修

は、次年度からの受講者はある程度一般的な経験

があり、また初任研修・現任研修などを受けてい

る相談支援専門員などを対象に考えていたため、

基本的な相談支援のあり方という講義はそれほど

必要ないと考えたが、アンケートではもっとこの

ような話を聞きたいという要望があった。重症心

身障害児者における意思決定の支援のあり方やニ

ーズの把握などの課題が多いことがわかった。 

3 日目には、事例を用いた演習を実施した。2 日

目の最後に演習のオリエンテーションを行い、実

際使用する事例を受講生に渡し、自身である程度

の計画を立ててきてもらった。事例の情報は適度

にまびいており、演習のときに足りない情報を得

て、各グループで計画を立ててもらった。演習は、

2 事例行い１事例をグループ討議、1 事例を統括ス

ーパーバイザーから説明した。各グループはスー

パーバイザー1 名、受講者が 8 名で、各グループに

受講者の職種を平均に割り当てるように工夫した。

討議は模擬担当者会議も含め 3 時間半程度行い、

その後各グループから発表してもらい、スーパー

バイザーからの講評を得た。各グループが立案し

た計画をみると、週間スケジュールまで到達して

いるグループとそこまでできていないグループと

があった。グループ内での進め方や時間配分等々

グループ間で若干実力の差はあったように思える

(図 3,4）。演習に対するアンケートでは（図 5）、演

習の必要性が最も高いと評価されていた。また時

間が短かったという回答が多かった。さらに重症



児(者)にかかわっている受講生でも事例自体が難

しかったというアンケート結果もあり、今後の検

討にあたり、事例演習の日数、時間配分、内容や、

提示の仕方などもう少し検討が必要である。 

今回グループ討議した在宅移行のケースは、あ

る程度病院の医療ソーシャルワーカーが事前にサ

ービス等々医療系のところをコーディネートして

くれている中での移行であったので、在宅に戻っ

てからしばらくしてからの内容の検討も行えると

良かった。また１事例目で時間がかなり超過して

しまい、2 事例目の説明が十分に出来なかった。 

２）研修プログラム案 

上記１）の結果をもとにして、他分担研究班の検

討内容（チェックリスト、テキスト作成など）を

参考にして当分担研究班のメンバーで検討をし、

表 3 にコーディネーター研修プログラムの最終案

を作成した。 

まず、全体の日程だが、1 日目は講義中心の総論

的な内容、2 日目は講義と演習をつなぐ実践的な演

習への準備段階として考えるとした。また最初の

概要説明で、各講義や演習の目的を予め説明して

おくことにする。演習については日数を 1→2 日と

した。今回実施してみて、1 日では十分な討論や検

証が難しいという結果であったからである。連日

の研修は参加者の負担を考えると難しく、また事

例の検討には時間が必要なこともあり、今回と同

様に 1,2 日目と、3,4 日目の間は、1 ヶ月程の間隔

をあけることとした。それぞれの研修内容等は以

下のとおりである。 

（１日目） 

・概要説明：各講義や演習の目的説明 

・総論：コーディネーターのあり方、役割、アド

ボカシー、エンパワメントの視点、多職種との

連携、支援のチーム作り、資源の開発等、子育

て支援としての相談支援など、重症心身障害児

を対象にした、コーディネーターとしてどうあ

るべきかという、相談支援としての総論とした。 

・重症心身障害医学総論、地域の医療連携など：

重症心身障害児者の医療的な特徴や医療的ケアの

概略など簡単に説明する。病名等の説明ではなく、

各疾患の特性やライフステージ毎のケアの必要性

など。 

・医療的ケアの実際：医療的ケアの具体的なイメ

ージを持ってもらい、それが当事者や家族にどの

ようなメリット・デメリットがあるかを知る。 

・ライフステージおける支援の要点：重症児(者)

のそれぞれのライフステージにおける支援の要点、

特に NICU や病院からの移行期や、学童期、成人

期それぞれの支援の変化や要点を理解し、適切な

計画作成ができる。 

・福祉制度・福祉資源：重症心身障害児(者)の計画

相談に必要な福祉制度･福祉資源、特にその地域特

有の制度など。思ったより理解されておらず、重

症児(者)支援に必要な制度や福祉資源の把握が必

要。 

（２日目） 

・在宅支援関連施設の理解：訪問看護、介護事業

所、在宅支援診療所、生活介護施設等の具体的な

事例説明。各施設がどのような役割を担うのかを

説明してもらい、イメージを持ってもらう。可能

なら施設見学なども入れても良い。 

・医療・福祉・教育の連携：地域で重症児(者)を支

えていくには、医療・福祉・教育の連携が重要に

なる。現場で実際にチーム作りを経験している方

の具体的な取り組みなどを聞く。 

・重症児（者）の意思決定支援について：これは

当事者の意向を汲み取って、計画を立てていくた

めにはどうしても必要な項目。具体的な方策を提

示できると良い。意思決定の支援ガイドラインの

研究の紹介、具体的な事例など。（重症心身障害児

の方の意思決定は難しく、支援の体系、本人の意

思などを考えていく。ストーリー作りなども。リ

ハビリのスタッフなどにも関わってもらって、本

人の意思決定を支援していく。） 

・本人・家族の思い、ニーズ、QOL：意思決定支

援やコミュニケーションの内容も含む。当事者の

話が聞けて非常に良かったという感想がほとんど

であり、是非研修には入れたい。計画立案をして

もらって支援をうけている家族の話を聞けたほう

が、より相談支援員の理解につながる。2 名位程度。 

・演習オリエンテーション：今回の研修では事例

を行う前の計画作成のポイントと演習のオリエン

テーションとして 30 分行ったが、演習時の講義も

この時間に併せて行うことにして、時間を 1 時間

とした。演習前に演習の目的の共有をしっかりや

り、また演習の注意点などこちらの意図を明確に

しておく必要ある。 

（３・４日目） 



演習：事例は１つとし、利用計画を作ってもらう

なかで、十分に時間をかけて、支援プロセス、ネ

ットワーク構築、意思決定支援を含め、演習の中

で講義の中でやった項目をおさらいする。模擬担

当者会議は、その中で新たなニーズや課題の把握

ができてとても良かったという意見が多く、演習

の中で行っていく。事例については、今回移行期

の支援を取り上げた。移行期は違う文化がぶつか

るところで、様々な支援を必要とし、事例として

は適当である。また単なる橋渡しではなく、そこ

で出あう人や関わる施設などの支援プロセスをみ

せながら、断面での意思決定支援もしっかりとら

えて、長期目標などの将来計画まで見据えた計画

作成ができるようにする。支援学校→通所などの

事例の方が様々なニーズを取り上げられるという

意見もあった。NICU からの移行であれば、地域

に帰ってしばらくしてからその後の在宅生活も含

めて検討ができるとなお良い。 

 

Ｄ．結論 

 今回、重症児(者)の支援者・コーディネーター

育成研修プログラムと普及に関する研究として、

コーディネーター育成プログラムを作成・実施し、

また評価を行い良好な結果を得た。この評価をも

とに更に研修プログラムを改善し、提示した。こ

のような研修プログラムが全国で、地域の実情を

反映した内容も加えて実施されることで、重症児

(者)に対する専門的な支援がすすむことを期待し

たい。 

 

Ｅ．研究発表 

2016 年 8月メルボルンにて開催される国際知

的・発達障害学会（International Association for 

the Scientific Study of Intellectual and 

Developmental Disabilities）において、 

「Training of Professional Care Coordinators 

for PIMD Community Living Support」というタ

イトルで、海外の研究者も参加する形でのラウン

ドテーブルを申請し、受理された。 

 

Ｆ．知的所有権の出願・取得状況（予定を含む。） 

特になし 

 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


