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[研究要旨] 
Ｉ．通所施設調査（奈倉、奈須、高田、森脇、田村） 
Ⅰ-1. 全国の障害児通所支援施設に対する動く医療的ケア児への必要資源調査（奈倉、奈
須、田村） 
研究要旨：児童発達支援や放課後等デイサービスといった障害児通所支援施設にお

いて、動く医療的ケア児（這い移動以上の運動機能をもつもの）を受け入れるために

施設が必要と感じている資源について、2019 年 10月に全国 711施設に対してアンケー

ト調査した。以前の調査で明らかになった必要な資源として、①看護師配置、②看護

師以外の職員配置、③居住空間それぞれについて、0～2の段階尺度で評価してもらっ

た。37%から回答が得られ、259施設のデータを解析した。動く医療的ケア児をみてい

る施設は、平均利用者数 33人中、動く医療的ケア児数 3.9人であった。指示理解があ

り動ける人工呼吸器児は、３つの資源を最も多く必要としていた。また、動ける経管

栄養児は非看護師職員と専用空間をより必要とし、動けて指示理解がない経管栄養児

は非看護師職員をより多く必要としていた。動く医療的ケア児をみていない施設は、

みている施設と比べて、動く医療的ケア児を警戒しているものと思われた。 
 
（図１）全国の通所支援施設へのアンケート調査 
人工呼吸器児を受け入れる施設が要望する３つの支援（看護師、福祉職員、 
専用スペース）の必要度 

 

  
 
 
Ⅰ-2. 移動可能な要医療的ケア児者の通所施設利用の現状とケアの問題点についての調
査（奈須、側島、森脇、高田、奈倉、田村） 
 埼玉県内で重症心身障害児および医療的ケア児者利用実績のある 34 事業所を対象に
記名式郵送法にてアンケート調査を 2回にわたって行った。回収率は、64.7%であった。
移動可能な要医療的ケア児者を受け入れている事業所は、返送のあった 22 事業所のう
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ち、14 事業所であり、すべて福祉型の事業所であった。いずれも看護師を配置していた
が、２事業所は医療的ケアについては保護者が付き添って対応していた。今後について
積極的に受け入れたいと答えた事業所は 7 施設であるが、現在受け入れている 14 事業
所中 5 施設にとどまっていた。 

24 時間人が常に見守り続ける必要性、動きのある利用児者と重症心身障害児がスペ
ースや導線を共有することへの不安、デバイス抜去等の本人の上肢操作能力と認知の問
題への対応、さらに生活や療育の質の向上を考慮し、移動可能な医療的ケア児一人に一
人以上複数の人員がかかわっている現状であった。 
Ⅰ-3. 改訂医療的ケア判定スコア案における見守りの必要性に関する調査（奈須、奈倉、
田村） 
追加調査では 4 種の医療的ケア（鼻咽頭エアウェイ、持続皮下注射ポンプ、血糖測定、

持続的導尿）に関し指示に従えない児の受け入れの困難度を 0～3 の 4 段階評価で回答
を得、定量的に評価した。事業が継続できるためには、医療支援体制整備と、居室の在
り方改善と職員配置への支援につながる、サービス報酬の見直しが必要であると考えら
れた。 
 
（図２） 埼玉県の通所支援施設への調査結果 

４種の医療的ケアに関する施設の受け入れの困難さ 
 

 

受け入れ困難度 
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Ⅰ-4. カルガモの家で動き回る人工呼吸器装着児を入所させたときに起こりうるトラブ
ルや必要となる人員などに関する考察（星） 
2013 年にカルガモの家を開設して以来、動く高度医療的ケア児の入所依頼の相談が多
数寄せられた。依頼内容を詳細に検討した結果、知的障害がある動く高度医療的ケア児
の場合は、生活介助や見守りが必要であるため、医療的ケアに対応する人員だけでなく
程度に応じて見守るための人員が利用者と同数必要と考えられた。知的障害がない場
合、本人の満足度や家族の希望に合うのは重心施設ではなく知的正常児の施設（保育園
等）併設が望ましいと考えられた。  
 

II. 障害福祉サービス等報酬における医療的ケア児の判定基準確立のための研究 (前田, 
飯倉, 猪狩, 藤城, 小林, 小林、友松) 
2018年度に施行した児の安全を担保するために必要な“見守り度”を定量的に評価する
ための 7例の高度医療的ケア児を対象としたパイロット調査（タイムスタディ）の結
果を踏まえ、2019年度には 1162 名の在宅の医療的ケア児者に対して医療的ケアの実
態に関する調査を、在宅主治医と家族に対して行った。患者家族から 567 名の医療的
ケア児のケアにかかる時間のモニタリングの回答を得、主治医から 991 名の医療的ケ
アに関連するリスクに関しての回答を得た。その分析から、医療的ケアの時間そのも
のにおいては、動く子どもと寝たきりの子どもに大きな差が無いこと、家族の医療的
ケアの負担感は、予想以上に重いことが明らかになった。その後、2018 年度のコマ撮
り動画の分析で明らかになった動く子どもの医療的ケアに関する家族の負担は、医療
的ケアそのものではなく、医療的ケアを実施するまでに至るプロセス（嫌がる子ども
を押さえて吸引するなど）や、リスクの増大による見守りの負担の増大によることが
明らかとなった。 
そのため、ADL が座位以上の子どもの家族で承諾が得られた家族にインタビューを

行い、家族の負担の程度を分析した。更に、その中から承諾を得られた家族にコマ撮
りの動画撮影を行い、子どものケアに関する行動をコード化し分析した。それによっ
て、同じ医療的ケアの場合、動く子どもの方が、家族の負担が重く、医療的ケアに関
連するケアも含め、ケア時間も長いことが判明した。下図の様に児の指示理解が乏し
いときには運動機能が大きな児の方が家族の医療的ケアにかかる時間も負担度も顕著
に増大していた。 
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（表 1）                （図３） 

    
 
Ⅲ-1．医療的ケア判定スコアの新案を作成する研究 
医師のリスク度と家族の回復容易さを組み合わせことにより見守り度を評価したとこ

ろ「呼吸器」、「気管切開」、「経鼻 ED チューブ」、「中心静脈カテーテル」、「透析」のデ
バイスで高い事が明らかとなった。 
その結果、動いて指示に従えない医療的ケア児を見守るための見守りスコアを基本ス

コアに加点し、また、福祉型施設での看護業務負担が大きいにもかかわらず十分評価さ
れていなかった医療的ケアの基本スコアの点数を改変することで、医療的ケア判定スコ
アの新案を作成した。 
これを医療的ケア児に関わる 11 の関係団体（表-1）にヒヤリングしたところ、4 団

体から全面的な同意を得られ、7団体からは基本的な同意の上で部分修正を求められ
た。そこで一部修正を要望されたことを受け、分担研究者と研究協力員全員で検討した
上で医療的ケア判定スコア新案（表-2）を確定した。 
 
（表２）ヒヤリングした 11 団体 

1 日本小児神経学会 
2 日本小児医療保健協議会（４者協＝日本小児科学会、日本小児

保健協会、日本小児科医会、日本小児期外科系学会協議会） 
の重症心身障害児（者）・在宅医療委員会 

3 日本重症心身障害学会 
4 日本重症心身障害福祉協会 
5 全国肢体不自由児施設運営協議会 
6 日本看護協会 
7 全国重症心身障害日中活動支援協議会      
8 全国重症児者デイサービス・ネットワーク 
9 全国児童発達支援協議会（CDS Japan）                 

10 日本知的障害者福祉協会                
11 全国身体障害者施設協議会 

人数
医療的
ケア時間
（分）

人数
医療的
ケア時間
（分）

1) 19 99.7 74 116.7 4
2) 22 118.4 220 128.4 9
3) 30 65.7 87 109.0 6

未回答 4 ー 22 ー 0
計 75 ー 403 ー 19

守れる 守れない 指示理解
未回答
（人数）

運動機能
Lv.

（分） 
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（表３）医療的ケア判定スコア新案 

 

 
 
Ⅲ-2. 医療的ケア判定スコアの現行と新案を比較する研究（内多、田村） 
国立成育医療研究センターもみじの家において実際の医療的ケア児の保護者に協力し

てもらい、「現行」と「新案」の判定スコアで実際にどの程度の差が生まれるのかを確
認する調査を実施した。その結果、新案を採用することで、ほぼすべてのケースでスコ
アが上昇し、平均増加率は７割を超えた。医療的ケア判定スコアの「新案」を採用する
ことにより、看護職員加配加算に必要な８点以上、16 点以上の対象者が現在よりも大幅
に増え、加算の報酬を受けられる障害児通所支援施設が増加し、看護職員が増員される
ことで、医療的ケア児の受け入れが進むことが期待される。 
一方、８点刻みの増加率（表６）を見ると 24 点を超える層がスコアを大きく伸ばし

ており、「現行」では１人だった 40 点以上が「新案」では 30 人にまで増加している。

高 中 低

10 2 1 0

8 0

③  鼻咽頭エアウェイ 5 0

④  酸素療法 8 0

⑤  吸引 口鼻腔・気管内吸引 8 0

3

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻 8 0

経鼻胃管、胃瘻 8 0

持続経管注入ポンプ使用 3 0

⑧  中心静脈カテーテル 中心静脈栄養、肺高血圧症治療薬、麻薬など 8 0

皮下注射（インスリン、麻薬など） 5 0

持続皮下注射ポンプ使用 3 0

利用時間中の観血的血糖測定器 3

埋め込み式血糖測定器による血糖測定 3 0

8 0

利用時間中の間欠的導尿 5

持続的導尿（尿道留置カテ－テル、膀胱瘻、
腎瘻、尿路ストーマ）

3 0

消化管ストーマ 5 0

利用時間中の摘便、洗腸 5

利用時間中の浣腸 3

⑭  痙攣時の管理
坐剤挿入、吸引、酸素投与、迷走神経刺激装
置の作動など

3 02

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 2

⑫  排尿管理

0

1

⑬  排便管理

1

0

0

2

⑨ その他の注射管理 
1

1

⑩  血糖測定
0

1

1

1

1

⑥  利用時間中のネブライザー使用・薬液吸入 0

⑦  経管栄養

2

2

1

　　医療的ケア判定スコア(新案)
基本

スコア

見守りスコア

①  人工呼吸器（NPPV、ﾈｲｻﾞﾙﾊｲﾌﾛｰ、ﾊﾟｰｶｯｼｮﾝﾍﾞﾝﾁﾚｰﾀｰ、排痰補助装置、
　　高頻度胸壁振動装置を含む）

②  気管切開 2
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「新案」で評価されたケアの負担増を、看護職員加配加算の制度に適切に反映させる
ためには、「８点以上」「16 点以上」に加え、さらにハイスコアを対象にした新しい評
価を検討する必要があると考える。 
 
Ⅲ-3. 放課後デイサービスにおける看護配置加算の適正化に関する研究～改定案を用い
た放課後デイサービスにおける看護師配置加算についての現行基準との比較（江原）  
兵庫県三田市の特定非営利活動法人WELnet さんだ内の重症型放課後等デイサービス
だんだんを 2019 年 6月~11 月に利用した 16 人の児童に対して新しい評価法を当ては
めたところ、判定スコア 8 点以上の医療的ケア児数は 6 人から 11 人に増加した。８点
以上の対象者が 9人以上いれば看護職員加配加算３を算定することができる。さら
に、16点以上の医療的ケア児数を 2 カウント、24点以上の医療的ケア児数を 3カウン
トとした場合、「医療的ケア児相当数」は 11 人からそれぞれ 17 人、22 人へと増加し
ていった。ケアの負担が大きい医療的ケア児については、「新案」の判定スコアを採用
するだけでなく、スコアの点数に応じた新しい評価を検討する必要があると考える。
Ⅲ-4. 医療的ケア児に関する行動観察のための簡便な装置の開発に向けての試行（奈
倉、藤田、小橋） 

 工学技術を駆使して、日常行っている医療的ケアを定量化する方法を模索した。医用
工学の専門家との協働により、介護者が患者に近接する時間を定量化したり医療的ケア
児の日常管理に役立つような装置の開発を目指し、さまざまな試行を行った。 
奈倉はインタープロ社の電波発信装置（ビーコンライブ管理システム）を活用し、医

療的ケア児の介護者が医療的ケア児に近接する時間を解析し、介護者の行動分析を行っ
た。対象患者は 4 人だった。しかし、ハイビーコンミニでは介護者が患者から 1m 以内
の距離にいた場合、近接状況を正確に測定することはできなかった。残念ながら、本方
法では介護者の近接の程度を評価することはできなかった。  
小橋は電池が不要なパッシブ RFID(radio frequency identification)に基づく計測

原理で，リストバンドに埋め込んだ RFID タグを読み込むことで，患者の手と気管切開
カニューレとの接近を検出し、回数を記録する装置を作成した．予備実験では，既存の
RFID リーダを用い，RFID タグが 3cm 以下に接近した際に，自動検知されることを確認
した．今後は，気管カニューレの形状に合わせたアンテナの形状設計，また在宅看護現
場の要求に基づく近接検知距離に合わせたアンテナ性能設計を行い，自己抜去につなが
るリスクの高い行為を自動検出して警報を発する装置を開発する予定である。こうした
装置が実用化されれば、将来は高度医療的ケア児を見守るために自宅や施設での活用が
可能になると期待される。 
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IV. 動く高度医療的ケア児に関連した文献的検討（岡、荒木、佐藤、伊藤） 
Ⅳ-1.Home Mechanical Ventilation の児者の家庭の負担に関する検討(岡) 
海外での近年の研究を総括すると、脳性麻痺児については在宅での介護必要度や、特

に児の行動上の問題が介護者の心身の状態や、介護者の自己評価の低下や家庭の機能の
低下を介しても影響を与える可能性があることが示されている。さらに医療的な器具を
必要とする医療的ケア児については、在宅、昼間のデイケア使用、施設入所の 3群の間
の比較では、在宅群で最も介護者の心身の健康が脅かされていると報告されている。ケ
アコーディネーション、レスパイトケア、テレメディスン、ピアサポート、介護者の雇
用や健康への援助などの領域での対策が、介護者の心身の負担軽減に有効であることが
指摘されている。我が国でも在宅医療の推進には、介護者の負担軽減をする Family-

centered careの観点からの制度の充実が必要であると考えられる。 
 

Ⅳ-2. 医療的ケア児の育児上の課題を把握できる項目を検討するための文献的考察（荒

木、佐藤、伊藤） 

障害福祉サービス等の報酬における医療的ケア児の判定基準確立へ向け、調査研究に
際して、医療的ケア児の育児上の課題を把握できる項目を検討するための、文献レビュ
ーを行った。 
 文献検討では、虐待とその周辺リスクに関する要因が、子ども、母親と家族の 3側面
で整理された。それぞれの虐待リスクに関連する要因は複合的に生じており、プライマ
リーヘルスの場で医療福祉の専門職がこれらのリスクをアセスメントすることが求め
られる。 
また、何らかの親の困難感を量的に測定することができないかという議論の中で、自身
が開発した「育児ストレスショートフォーム」について、資料をもとに情報提供した。 
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Ａ．研究目的 
我が国では周産期医療や小児救急医療

を中心とした医療の進歩により従来は生
存できなかったハイリスク児が救命され
た結果、高度医療ケアを必要としたまま在
宅医療に移行する児が急増し、社会問題化
している。奈倉等1)の定義に従えば2017年
の0-19 歳の医療的ケア児数は18,951人で
あり、10年間で倍増していた。特に在宅人
工呼吸器患者数は2017年は3,834人で、10
年前の10倍以上となっていた。医療的ケア
児のうち重症心身障害児は「大島分類」を
踏まえて重症心身障害児者と判定された
場合は、報酬区分として重症心身障害児の
単価が算定される。しかし、移動が可能な
医療的ケア児は重症心身障害児に相当し
ないため、これらの報酬を算定できない。
人工呼吸器を装着しながら動き回る医療
的ケア児の方が安全性の確保が難しく、ケ
アをする側の負担が大きい。前田等2)は医
療的ケア児の重症度を指標化する際には
「医療依存度の強さ」として(準)超重症児
者判定項目を流用しつつも、「家族や介護
者の見守りの必要度」を反映できる仕組み
にすることが妥当では無いかと提言して
いる。本研究では非重症心身障害児の医療
的ケア児に対する短期入所や通所支援サ
ービスなどの支援体制についての現状と
課題を明らかにした上で、前田班の研究報
告2）をたたき台にして、児の安全性を確保
して家族の負担の少ない適切な福祉サー
ビスが受けられるような判定基準を確立
する。 
文献1: 平成30年度厚生労働省障害者政策
総合研究「医療的ケア児に関する実態調査
と医療・福祉・保健・教育等の連携促進に
関する研究」（研究協力員奈倉道明、研究代

表者田村正徳） 
文献 2: 平成 26・27年度厚生労働科学研究
費補助金（地域医療基盤開発推進 研究事
業）「小児在宅医療の推進のための研究班
（研究代表者 前田浩利） 
 
Ｂ．研究方法 
I. 関係施設側における動く医療的ケア児
の受け入れの実態と課題を明らかにする
ために昨年の全国の重症心身障害児・者
施設に引き続いて、通所施設（I-1）を対
象とした調査を実施した。更に高度医療
的ケア児の受け入れを積極的に実施して
いる埼玉県の施設を対象に補足調査（I-
2）を２度にわたって実施した。 
II.在宅医療児の家族の負担をケア別に定
量的に明らかにするために全国的調査を
実施した。 
III.I と II の調査結果をもとに通所支援サ
ービスに関わる新しい医療的ケア児判定
スコアの試案を作成し、その試案を医療
的ケア児に関わる 11 の関係団体にヒヤリ
ングした上で、再度班会議で検討し、最
終的な医療的ケア児判定スコアを作成し
た。 
（倫理面への配慮）        
本研究は研究代表者と分担研究者の施

設の倫理委員会の承認を得て実施され
た。施設や保護者へのアンケート調査や
インタビュー調査結果はアンケート調査
には個人情報を公表しないことを明記
し、回答の提出をもって調査に同意して
いただいたものと理解した。データは調
査を実施した施設内で匿名化して解析
し、個人を特定できる情報の公表はして
いない。 
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Ｃ．研究結果 
I-1.全国の通所支援施設アンケート調査 

 児童発達支援や放課後等デイサービス
といった障害児通所支援施設において、
動く医療的ケア児（這い移動以上の運動
機能をもつもの）を受け入れるために施
設が必要と感じている資源について、
2019年 10 月に全国 711 施設に対してア
ンケート調査した。以前の調査で明らか
になった必要な資源として、①看護師配
置、②看護師以外の職員配置、③居住空
間それぞれについて、0～2 の段階尺度で
評価してもらった。37%から回答が得ら
れ、259 施設のデータを解析した。動く医
療的ケア児をみている施設は、平均利用
者数 33 人中、動く医療的ケア児数 3.9人
であった。指示理解があり動ける人工呼
吸器児は、３つの資源を最も多く必要と
していた。また、動ける経管栄養児は非
看護師職員と専用空間をより必要とし、
動けて指示理解がない経管栄養児は非看
護師職員をより多く必要としていた。動
く医療的ケア児をみていない施設は、み
ている施設と比べて、動く医療的ケア児
を警戒しているものと思われた。 
 
（図１）全国の通所支援施設へのアンケ
ート調査： 人工呼吸器児を受け入れる
施設が必要とする３つの資源「看護師、
福祉職員、専用スペース」の必要度（0~2
尺度スケール） 

 

 
 
I-2. 埼玉県内で積極的に医療的ケア児を取
り扱っている通所施設に対する移動可能な
要医療的ケア児者の受け入れに関する調査 
埼玉県内で重症心身障害児および医療

的ケア児者利用実績のある 34 事業所を対
象に記名式郵送法にてアンケート調査を 2
回にわたって行った。回収率は、64.7%で
あった。移動可能な要医療的ケア児者を受
け入れている事業所は、返送のあった22事
業所のうち、14事業所であり、すべて福祉
型の事業所であった。いずれも看護師を配
置していたが、 
２事業所は医療的ケアについては保護

者対応であった。今後について積極的に受
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け入れたいと答えた事業所は 7施設である
が、現在受け入れている 14 事業所中 5 施
設にとどまっていた。24時間人が常に見守
り続ける必要性、動きのある利用児者と重
症心身障害児がスペースや導線を共有す
ることへの不安、デバイス抜去等の本人の
上肢操作能力と認知の問題への対応、さら
に生活や療育の質の向上を考慮し、移動可
能な医療的ケア児一人に一人以上複数の
人員がかかわっている現状が回答から得
られ、問題点であった。追加調査では 4 種
の医療的ケア（鼻咽頭エアウェイ、持続皮
下注射ポンプ、血糖測定、持続的導尿）に
関し指示に従えない児の受け入れの困難
度を定量的に評価した。事業が継続できる
ためには、医療支援体制整備と、居室の在
り方改善と職員配置への支援につながる、
サービス報酬の見直しが必要であると考
えられた。 
（図２）埼玉県の通所支援施設への調査： 
4 種（鼻咽頭エアウェイ、持続皮下注射ポ
ンプ、血糖測定、持続的導尿）の医療的ケ
ア児の受け入れ困難さ（0~3尺度スケール） 

 
 
 
I-3. 医療型障害児入所施設カルガモの家で
動き回る人工呼吸器装着児を入所させたと
きに起こりうるトラブルや必要となる人員

などに関する考察（星） 
2013年にカルガモの家を開設して以来、

動く高度医療的ケア児の入所依頼の相談
が多数寄せられた。依頼内容を詳細に検討
した結果、知的障害がある動く高度医療的
ケア児の場合は、生活介助や見守りが必要
であるため、医療的ケアに対応する人員だ
けでなく程度に応じて見守るための人員
が利用者と同数必要と考えられた。知的障
害がない場合、本人の満足度や家族の希望
に合うのは重心施設ではなく知的正常児
が通うところ（保育園等）に併設する施設
が望ましいと考えられた。 
 
II. パイロット事例分析を踏まえた全国の
在宅医療的ケア児の家族負担と見守り度と
に関する調査（前田ら） 
II-1. 在宅医療的ケア児の主たるケア者に
対する自記式調査 
昨年のパイロット調査を踏まえて、全

国の小児在宅医療機関の協力も得て 2019
年 9月～2020 年 2月に小児在宅患者を対
象とした本調査を実施した。1162名の在
宅の医療的ケア児者にアンケートを送付
し、家族から 567 名の回答を得、主治医
から 991 名の医療的ケアに関連するリス
クに関しての回答を得た。 
その分析から、医療的ケアそのものに

要する時間においては、経管栄養や薬液
吸入でも平均時間が非常に長く家族の医
療的ケアの負担は予想以上に重いこと、
動く子どもと寝たきりの子どもに大きな
差が無いこと、が明らかになった。 
一方では運動能力別に、指示を守れる

児と守れない児にわけた分析（表 1、図
３）では、移動能力の有る児では聞き分
けの守れない児で有意に医療的ケア時間
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が長く必要とされることが明らかとなっ
た。 
（表 1）運動機能と指示理解の有無の内訳 

 
（図３）運動機能・知的理解別の医療的
ケア時間の長さ 

 
（医療的ケアの負担感）に（医療的ケア
を実施した回数）をかけ、それらを合計
し“負担度”とした場合も、移動能力の有る
児では聞き分けの守れない児で有意に“負
担度”が大きくなることが明らかとなった
（図 4）。 
（図 4）運動機能・知的理解別の医療的ケ
アの負担度 

 
また相対的に長時間を要する経管栄養

に限ってみても、医療的ケア時間及び、
負担度について分析した結果、いずれも

運動機能レベルが高くなるに従い、上昇
する傾向が認められた。 
また医師が評価したリスク度と家族の

評価した回復容易さを組み合わせことに
より見守り度を評価したところ「呼吸
器」、「気管切開」、「経鼻 ED チューブ」、
「中心静脈カテーテル」、「透析」のデバ
イスで高い事が明らかとなった（図 5）。 
（図５）運動機能別の経管栄養にかかる
時間とその負担度 

 

 
 
II-2. 寝たきりの状態と、動ける（座位以
上）状態両方の状態での医療的ケアを経験
している家族介護者に対するインタビュー
調査 
承諾をいただけた 25家族にインタビュ

ーを行い、分析した。「いずれの状態にお
ける医療的ケアが大変か」という質問に
対しての回答結果では「動けるようにな
ってから」が（64.0％）と最も多く、次
いで「いずれも大変」は 24.0％、「寝たき
り状態」との回答は 12.0％であった。「動
けるようになってから」の医療的ケアの

人数
医療的
ケア時間
（分）

人数
医療的
ケア時間
（分）

1) 19 99.7 74 116.7 4
2) 22 118.4 220 128.4 9
3) 30 65.7 87 109.0 6

未回答 4 ー 22 ー 0
計 75 ー 403 ー 19

守れる 守れない 指示理解
未回答
（人数）

運動機能
Lv.

（分） 

（負担度） 
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方が、それ以前よりも大変になったと回
答した 16 名の内 10 名は、治療が進み状
態が改善されていた。その 10 名の内 4名
は、医療的ケアも軽減された。にも関わ
らず、医療的ケアの大変さは増したと感
じていた。「寝たきり状態」の方が大変だ
ったと回答した３名の家族介護者のケー
スでは、児の疾患の治療が進み状態が改
善し医療的ケアも軽減されていた。動け
るようになったことで、‘目が離せなくな
った’、‘常に見ている必要がある’という語
りが、上記の分類にかかわらず表出し
た。 

 
II-3. 対面インタビュー及びコマ撮り撮影
カメラを用いたタイムスタディ 

4 家族を抽出し対面インタビュー及びコ
マ撮り撮影カメラを用いたタイムスタデ
ィを実施した。 
安全に医療的ケアを行うためには、一

定時間、一定の体勢を児に取らせる必要
があるが、児が動けるようになったこと
でそれが困難となる場面が頻回に生じて
いた。子供が介護者に対して医療的ケア
をさせてくれる状況にならなければ、安
全に医療的ケアを行うことが困難とな
る。その状態にもっていくまでに時間を
要していた。家族介護者は自宅での医療
的ケアの実施において、児が動くことに
より様々なアクシデントを経験してい
た。そうしたアクシデントを経験する
と、それを再発させないために、常に目
で見るだけでなくセンサー等の音を意識
するといった五感を総動員して見守る様
になっていた。子供の様子を、こうした
限られた空間で常時見守るということ

は、介護者の移動範囲もそこに限定され
ることになる。 
純粋な医療的ケアそのものではなく、

医療的ケアの周辺部分（医ケアとかかわ
るケア）が、時間と負担を増しているの
ではないかという仮説が導き出された。 

 
III-1. 医療的ケア児の判定基準案の検討 
（全員） 
障害児通所支援施設で医療的ケア児を受
け入れるために、平成 30 年度障害福祉サ
ービス等報酬改定において、障害児通所
支援の給付費に看護職員加配加算が新設
された。しかし、実際には医療的ケア児
の受け入れはあまり進んでいない。その
理由は、現行の医療的ケア判定スコアが
動く医療的ケア児への見守りを考慮して
おらず、また各医療的ケアのスコア点数
が福祉施設での負担に合致していないた
めである。そこで、実情に即した医療的
ケア判定スコアの新案を作成するため
に、本研究班では全国の重症心身障害
児・者施設や通所施設に対するアンケー
ト調査結果や多数の在宅医療児の家族の
ケア時間や負担度や医師によるリスク度
評価などに関する調査結果などを踏まえ
て班会議で議論を重ねた。 
その結果、動いて指示に従えない医療的
ケア児を見守るための見守りスコアを基
本スコアに加点し、また福祉施設での看
護業務負担が大きいにもかかわらず十分
評価されていなかった医療的ケアの基本
スコアの項目と点数を改変することで、
医療的ケア判定スコアの新案を作成し
た。 
これを医療的ケア児に関わる 11 の関係団
体（表２）にヒヤリングしたところ、4 団
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体から全面的な同意を得られ、7団体から
は基本的な同意の上で部分修正を求めら
れた。そこで一部修正を要望されたこと
を受け、分担研究者と研究協力員全員で
検討した上で医療的ケア判定スコア新案
（表３）を確定した。 
（表２） 

1 日本小児神経学会 
2 日本小児医療保健協議会（４者協

＝ 
日本小児科学会、日本小児保健協
会、日本小児科医会、日本小児期
外科系学会協議会）の重症心身障
害児（者）・在宅医療委員会 

3 日本重症心身障害学会 
4 日本重症心身障害福祉協会 
5 全国肢体不自由児施設運営協議会 
6 日本看護協会 
7 全国重症心身障害日中活動支援協

議会      
8 全国重症児者デイサービス・ 

ネットワーク 
9 全国児童発達支援協議会 

（CDS Japan）                 
10 日本知的障害者福祉協会                
11 全国身体障害者施設協議会 

 
（表３）医療的ケア判定スコア新案          

 
 
III-2. 医療的ケア判定スコアの現行と新案
を比較する研究（内多） 
国立成育医療研究センター もみじの家

において実際の医療的ケア児の保護者に
協力してもらい、「現行」と「新案」の判
定スコアで実際にどの程度の差が生まれ
るのかを確認する調査を実施した。その
結果、新案を採用することで、ほぼすべ
てのケースでスコアが上昇し、平均増加
率は７割を超えた。医療的ケア判定スコ
アの「新案」を採用することにより、看
護職員加配加算に必要な８点以上、16 点
以上の対象者が現在よりも大幅に増え、
加算の報酬を受けられる障害児通所支援
施設が増加し、看護職員が増員されるこ
とで、医療的ケア児の受け入れが進むこ
とが期待される。 
一方、８点刻みの増加率（表 4）を見る

と 24 点を超える層がスコアを大きく伸ば
しており、「現行」では１人だった 40 点
以上が「新案」では 30 人にまで増加して
いる。「新案」で評価されたケアの負担増
を、看護職員加配加算の制度に適切に反
映させるためには、「８点以上」「16 点以
上」に加え、さらにハイスコアを対象に
した新しい評価を検討する必要があると

高 中 低

10 2 1 0

8 0

③  鼻咽頭エアウェイ 5 0

④  酸素療法 8 0

⑤  吸引 口鼻腔・気管内吸引 8 0

3

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻 8 0

経鼻胃管、胃瘻 8 0

持続経管注入ポンプ使用 3 0

⑧  中心静脈カテーテル 中心静脈栄養、肺高血圧症治療薬、麻薬など 8 0

皮下注射（インスリン、麻薬など） 5 0

持続皮下注射ポンプ使用 3 0

利用時間中の観血的血糖測定器 3

埋め込み式血糖測定器による血糖測定 3 0

8 0

利用時間中の間欠的導尿 5

持続的導尿（尿道留置カテ－テル、膀胱瘻、
腎瘻、尿路ストーマ）

3 0

消化管ストーマ 5 0

利用時間中の摘便、洗腸 5

利用時間中の浣腸 3

⑭  痙攣時の管理
坐剤挿入、吸引、酸素投与、迷走神経刺激装
置の作動など

3 02

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 2

⑫  排尿管理

0

1

⑬  排便管理

1

0

0

2

⑨ その他の注射管理 
1

1

⑩  血糖測定
0

1

1

1

1

⑥  利用時間中のネブライザー使用・薬液吸入 0

⑦  経管栄養

2

2

1

　　医療的ケア判定スコア(新案)
基本

スコア

見守りスコア

①  人工呼吸器（NPPV、ﾈｲｻﾞﾙﾊｲﾌﾛｰ、ﾊﾟｰｶｯｼｮﾝﾍﾞﾝﾁﾚｰﾀｰ、排痰補助装置、
　　高頻度胸壁振動装置を含む）

②  気管切開 2
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考える。 
（表 4）判定スコアの「現行」と「新案」
の比較（８点刻み） 

 
 
 
 

III-3. 重症型放課後等デイサービスだんだ
んにおける看護職員加配加算についての現
行基準との比較（江原） 
兵庫県三田市の特定非営利活動法人

WELnetさんだ内の重症型放課後等デイ
サービスだんだんを 2019 年における 6
月、7 月、9月、11 月に利用した 16 人の
児童のデータに新しい評価法を当てはめ
たところ、各月における延べ医療的スコ
アは、改定案を用いた場合は用いない場
合に比べ、4か月の合計で 4411÷3326＝
32.6％の増加が見られた。 

判定スコア 8点以上の対象者数は、6人
から 11 人に増加した。８点以上の対象者
が 9人以上いれば看護職員加配加算３を
算定することができ、経営の安定化が図
れる。医療的ケア判定スコアの「新案」
を採用することにより、動く医療的ケア
児を受け入れる障害児通所支援施設への
報酬が増加し、看護職員を増員すること
ができ、今後、医療的ケア児の受け入れ
が進むことが期待される。 
さらに、８点以上の医療的ケア児数を 1

カウントとするだけでなく、16 点以上の
医療的ケア児数を 2 カウント、24 点以上
の医療的ケア児数を 3カウントとした場
合、「医療的ケア児相当数」は 11 人から
それぞれ 17 人、22 人へと増加していっ
た。 
ケアの負担が大きい医療的ケア児につ

いては、「新案」の判定スコアを採用する
だけでなく、「16 点以上」「24 点以上」の
医療的ケア児に対する新しい評価を検討
する必要があると考える（表 5）。 
 
(表 5) だんだんを利用する 16 人の医療的
ケア児の実態及び新旧の判定スコアに基
づく医療的ケア児相当数 
 
 
Ⅲ-4. 医療的ケア児に関する行動観察のた
めの簡便な装置の開発に向けての試行（そ
の１： 奈倉、藤田、小橋） 

 工学技術を駆使して、日常行っている医
療的ケアを定量化する方法を模索した。医
用工学の専門家との協働により、介護者が
患者に近接する時間を定量化したり医療
的ケア児の日常管理に役立つような装置
の開発を目指し、さまざまな試行を行った。 

人数 割合 人数 割合 人数 増加率
8点以上 56 70% 74 93% 18 32%
16点以上 46 58% 60 75% 14 30%
24点以上 31 39% 48 60% 17 55%
32点以上 12 15% 39 49% 27 225%
40点以上 1 1% 30 38% 29 2900%
48点以上 0 0% 18 23% 18 -
56点以上 0 0% 6 8% 6 -

現行判定スコア 新案判定スコア 新案による増加

利用者
現行での判
定スコア

8点以上
新案での判
定スコア

8点以上
16点以上を
2カウント

24点以上を
3カウント

A 0 0
B 5 8 1 1 1
C 10 1 16 1 2 2
D 5 8 1 1 1
E 0 0
F 29 1 44 1 2 3
G 24 1 33 1 2 3
H 0 0
I 0 0
J 21 1 30 1 2 3
K 26 1 38 1 2 3
L 5 8 1 1 1
M 5 8 1 1 1
N 5 8 1 1 1
O 0 0
P 29 1 44 1 2 3

医療的ケア
児相当数

6 11 17 22
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奈倉はインタープロ社の電波発信装置
（ビーコンライブ管理システム）を活用し、
医療的ケア児の介護者が医療的ケア児に
近接する時間を解析し、介護者の行動分析
を行った。対象患者は 4人だった。しかし、
ハイビーコンミニでは介護者が患者から
1m 以内の距離にいた場合、近接状況を正
確に測定することはできなかった。残念な
がら、本方法では介護者の近接の程度を評
価することはできなかった。 
（その２： 藤田、小橋）  
藤 田 は 電 池 が 不 要 な パ ッ シ ブ

RFID(radio frequency identification)に
基づく計測原理で，リストバンドに埋め込
んだ RFID タグを読み込むことで，患者の
手と気管切開カニューレとの接近を検出
し、回数を記録する装置を作成した．予備
実験では，既存の RFIDリーダを用い，RFID
タグが 3cm以下に接近した際に，自動検知
されることを確認した．今後は，気管カニ
ューレの形状に合わせたアンテナの形状
設計，また在宅看護現場の要求に基づく近
接検知距離に合わせたアンテナ性能設計
を行い，自己抜去につながるリスクの高い
行為を自動検出して警報を発する装置を
開発する予定である。こうした装置が実用
化されれば、将来は高度医療的ケア児を見
守るために自宅や施設での活用が可能に
なると期待される。 

 
IV 動く高度医療的ケア児に関連した文献
的検討（岡、江原、荒木、佐藤、佐藤）. 
1．Family-centered care の観点から見た医
療的ケア児の療養環境(岡) 
医療的ケアを必要とする児は海外では

Children (and youth) with special (health 

care) needs（CSHCN）という概念で総
称され、アメリカの National Surveyで
は漸増傾向にあることが示されている。
この中で、さらに人工呼吸器など医療的
なデバイスを在宅などで慢性的に必要と
する児は Children with medical 
complexity や、Technology dependent 
children などと表現され、その介護負担
について海外においても注目をされてき
ている。海外での近年の研究では、在宅
での介護必要度や、特に児の行動上の問
題が介護者の心身の状態や、介護者の自
己評価の低下や家庭の機能の低下を介し
ても影響を与える可能性があることが示
されている。さらに医療的な器具を必要
とする医療的ケア児については、在宅群
で最も介護者の心身の健康が脅かされて
いると報告されている。過去の研究を総
括すると、ケアコーディネーション、レ
スパイトケア、テレメディスン、ピアサ
ポート、介護者の雇用や健康への援助な
どの領域での対策が、介護者の心身の負
担軽減に有効であることが指摘されてい
る。また家庭での人工呼吸器の使用
Home Mechanical Ventilation(HMV)を
行っている家族は、単なる通常の家庭の
親としての役割に加えて、家庭内に導入
されている高度医療に関わる治療者や看
護師の役割やそのほかの機能を担ってい
る。HMVの基礎疾患が多様であり、臨
床的な重症度に加えて運動機能な認知レ
ベルなどによる看護上のリスク因子など
複雑な要因が介護者に負担となる。
health-related quality of life (HRQL)に
よる評価では、HMV の家族では HRQL
の総スコアと精神的な機能での低下が顕
著であった。また、the Impact on 
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Family Scale (IFS)による評価では、他の
主要な疾患と比較しても家庭は極めて強
い影響を受けていることが明らかにされ
ている。HMVを必要とする児の家族
は、通常の家族とは質的に異なる機能を
担っており、身体面だけでなく精神心理
的な適応が求められる。我が国でもこう
した児の在宅医療の推進には、介護者の
負担軽減をする Family-centered careの
観点からの制度の充実が必要である。 

2． 医療的ケア児の育児上の課題を把握で
きる項目を検討するための、文献レビュー
（荒木） 

障害福祉サービス等の報酬における医
療的ケア児の判定基準確立へ向け、調査
研究に際して、医療的ケア児の育児上の
課題を把握できる項目を検討するための、
文献レビューを行った。 
文献検討では、虐待とその周辺リスク

に関する要因が、子ども、母親と家族の 3
側面で整理された。子どもの特徴には、身
体的な状態、日常生活行動に関する問題、
特有の行動や反応があった。母親の特徴
は、母親の状況と行動に分類され、前者に
は健康問題、身体の不調や障害などがあ
り、後者には子どもへのアグレッシブな
言動、受診の中断、支援を受け入れないな
どがあった。家族の特徴は家族形態、家族
の状態や関係性などがあった。これらの
虐待リスクに関連する要因は複合的に生
じており、プライマリーヘルスの場で医
療福祉の専門職がこれらのリスクをアセ
スメントすることが求められる。 
また、何らかの親の困難感を量的に測定
することができないかという議論の中で、
自身が開発した「育児ストレスショート
フォーム」について、資料をもとに情報提

供した。 
 
Ｄ．考察 
平成 30 年度障害福祉サービス等報酬改

定において、障害児通所支援施設で医療
的ケア児を受け入れるために、障害児通
所支援の給付費に看護職員加配加算が新
設された。しかしながらこの障害福祉サ
ービス等報酬改定では、実際には医療的
ケア児の受け入れはあまり進んでいな
い。その理由は、現行の医療的ケア判定
スコアが動く医療的ケア児への見守りを
考慮しておらず、また各医療的ケアのス
コア点数が福祉施設での負担に合致して
いないためである。昨年度の当研究班で
の全国の医療型障害児入所施設、療養介
護施設、および重症心身障害病棟のある
国立病院機構を対象とした移動可能な要
医療的ケア児者調査では、短期入所を受
け入れた施設では、半数近くの事例に対
して安全確保のために、スタッフによる
24 時間あるいは睡眠時以外はほぼ常時の
見守りや１対１での対応が必要であった
とし、将来の受け入れ継続には否定的な
回答をしている。また今年度の全国の通
所支援施設アンケート調査や埼玉県内の
小児在宅医療支援に積極的な通所施設調
査でも、指示を守れない動きのある利用
児と重症心身障害児がスペースや導線を
共有することへの不安、デバイス抜去等
の本人の上肢操作能力と認知の問題への
対応、さらに生活や療育の質の向上を考
慮し、移動可能な医療的ケア児一人に一
人以上複数の人員がかかわっている現状
で、今後も受け入れるためには医療支援
体制整備と、居室の在り方改善と職員配
置への支援につながる、サービス報酬の
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見直しが必要との回答が目だった。 
また前田等の全国の在宅医療ケア児の

家族と主治医を対象とした大規模調査で
は、動く医療的ケア児でも特に知的レベ
ルが低くて医療デバイスの抜去などの危
険性を認知できない児では、介護者の医
療的ケア時間が長くなるだけで無く、（医
療的ケアの負担感）に（医療的ケアを実
施した回数）をかけた“負担度”が大きくな
り、深夜も五感で見守っていて肉体的に
も精神的にもストレスが蓄積しており、
障害児通所支援や短期入所などの支援策
の必要性が高いことが明らかとなった。 
そこで、実情に即した医療的ケア判定

スコアの新案を作成するために、本研究
班で実施した種々の調査結果を踏まえ、
本研究班会議で議論を重ね、動いて指示
に従えない医療的ケア児を見守るための
見守りスコアを基本スコアに加点し、施
設の負担が大きいにもかかわらず十分評
価されていなかった医療的ケアの基本ス
コアの点数を改変した「障害児通所支援
サービスに関わる新しい医療的ケア児判
定スコア」初案を作成し、関係 11 団体に
ヒアリングして、頂いたご意見を基に本
研究班としての最終的な「医療的ケア児
判定スコア」を作成した。 
ただ、今回の判定スコアを自施設での受
け入れ児に適応して試算した、分担研究
者と研究協力員の計算結果では、医療的
ケア児-特に動いて指示に従わない高度医
療ケア児を多数受け入れている施設で
は、安全に医療的ケア児を受け入れられ
るだけの看護職員加配が期待出来るが、
個々の医療的ケア児のスコアが非常に高
くなっても、8 点以上の児の数が増えない
と看護職員加配には影響しないという現

在の仕組みのままでは、手間のかかる高
度医療ケア児を積極的に受け入れる施設
は増えない可能性があることも判明し
た。今回の関連学会・団体への聴き取り
調査でも、16 点以上や 24 点以上の児が
いる場合には 8 点以上の児がそれぞれ 2
人、3 人いるとしてカウントする等の看護
職員加配の新しい計算方法の導入が必要
だという意見が寄せられた。高度医療的
ケア児や動く医療的ケア児の受け入れ施
設を大幅に増やすためには当研究班が提
案する今回の新しい「医療的ケア児判定
スコア」に加えて、こうした加配の新し
い計算方法についても関係学会や団体に
よる検討が必要であると考えられる。 
 
Ｅ．結論 
 受け入れ施設側の現状の課題を踏まえ
て、在宅でケアする家族の負担軽減のた
めにも、動く高度医療ケア児の障害児通
所施設への受け入れ促進を図るための
「障害児通所支援サービスに関わる新し
い医療的ケア児判定スコア」を作成し、
関係学会・団体にも基本的な賛同をいた
だいた。 
 
Ｆ．健康危険情報 
  無し 
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（表３）医療的ケア判定スコア新案の詳細 

  医療的ケア判定スコア(新案) 
基本 
スコア 

見守り 
スコア 

高 中 低 
①  人工呼吸器（NPPV、ﾈｲｻﾞﾙﾊｲﾌﾛｰ、ﾊﾟｰｶｯｼｮﾝﾍﾞﾝﾁﾚｰﾀｰ、排痰補助
装置、高頻度胸壁振動装置を含む） 

10 21) 1 0 

②  気管切開 8 22) 0 
③  鼻咽頭エアウェイ   5 1 0 
④  酸素療法   8 1 0 
⑤  吸引 口鼻腔・気管内吸引 8 1 0 
⑥  利用時間中のネブライザー使用・薬液吸入 3 0 

⑦  経管栄養 
経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻 8 2 0 
経鼻胃管、胃瘻 8 2 0 
持続経管注入ポンプ使用 3 1 0 

⑧  中心静脈カテーテル 
中心静脈栄養、肺高血圧症治療薬、麻薬
など 

8 2 0 

⑨ その他の注射管理  
皮下注射（インスリン、麻薬など） 5 1 0 
持続皮下注射ポンプ使用 3 1 0 

⑩  血糖測定 3） 
利用時間中の観血的血糖測定器 3 0 
埋め込み式血糖測定器による血糖測定 4） 3 1 0 

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 8 2 0 

⑫  排尿管理 3） 
利用時間中の間欠的導尿 5 0 
持続的導尿（尿道留置カテ－テル、膀胱
瘻、腎瘻、尿路ストーマ） 

3 1 0 

⑬  排便管理 3) 
消化管ストーマ 5 1 0 
利用時間中の摘便、洗腸 5 0 
利用時間中の浣腸 3 0 

⑭  痙攣時の管理 
坐剤挿入、吸引、酸素投与、迷走神経刺
激装置の作動など 

3 2 0 

 
＜注意事項＞ 
1) 人工呼吸器の見守りスコアについては、人工呼吸器回路が外れた場合、自発呼吸がな
いために直ちに対応する必要がある場合は「高」2 点、直ちにではないがおおむね 15 分以
内に対応する必要がある場合は「中」1 点、それ以外の場合は「低」0点と分類する。 
2）人工呼吸器と気管カニューレの両方を持つ場合は、気管カニューレの見守りスコアを
加点しない。 
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3)  ⑩血糖測定、⑫排尿管理、⑬排便管理については、複数項目のいずれか一つを選択す
る。 
4) インスリン持続皮下注射ポンプと埋め込み式血糖測定器とが連動している場合は、血糖
測定の項目を加点しない。 
 


