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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 
 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
  
1. Hosono S, Tamura M, Isayama T, et al. 

Neonatal cardiopulmonary resuscitation 
project in Japan. Pediatr Int. 61(7), 
634-640.2019 
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2. H.Kirpalani, S J.Ratcliffe, M.Keszler, 
M.Tamura, et al. Effect of Sustained 
Inflations vs Intermittent Positive 
Pressure Ventilation on 
Bronchopulmonary Dysplasia or Death 
Among Extremely Preterm Infants. 
The SAIL Randomized Clinical Trial. 
JAMA. 321(12), 1165-1175.2019 

3. Morita M, Tanaka K, Matsumura S, 
Tamura M, Namba F. Perinatal factors 
associated with bubbly/cystic 
appearance in bronchopulmonary 
dysplasia: A nationwide, population-
based cohort study in Japan. J Matern 
Fetal Neonatal Med. 2019 Aug 18:1-6 

4. T Miyazawa, K Itabashi, M Tamura, et 
al. Unsupervised breastfeeding was 
related to sudden unexpected postnatal 
collapse during early skin to skin 
contact in cerebral palsy cases. Acta 
Paediatrica, 1-8.2019 

5. 1.Y Iwasaki,T Miyanomae et al. The 
Current Situation of the Short- Stay 
Service for People with Intensive 
Medical Care in Japan.,Bangkok, 
Thailand, 2017,13-16th, 
November.2017 IASSIDD 4th Asia-
Pacific Regional Congress. 

6. 田村正徳、船戸正久.人工呼吸器のよう
な高度医療ケア児の学校における看護
ケアをどうするか？日本重症心身障害
児学会雑誌.45(1),71-76,2020 

7. 田村正徳、川前金幸. 在宅人工呼吸患
者の危機管理、日本周産期･新生児医学
会雑誌.55（5）1392-93 

8. 田村正徳.小児在宅医療, 周産期医学.50
（4）,720-723,2020 

9. 田村正徳、中尾正俊 その他、令和元
年度 日本医師師会小児在宅ケア委員
会 答申. l.med.or.jp/dl-
med/teireikaiken/20200325_3.pdf 

10.田村正徳，医療的ケア児とは，作業療
法ジャーナル，三輪書店，2019.5，
53(5)：436-440 

11.田村正徳. NICU から始まる在宅医療. 
在宅新療 0-100,へるす出版, 4(4), 310-
314. 2019 

12. 森脇浩一, 奈倉道明, 田村正徳. 気管切
開をしている在宅医療児の地域中核病
院における緊急受入れに関する調査. 
日本小児科学会雑誌 .123(10),1565-
1570. 2019 

13. 沢口恵, 山路野百合, 大田えりか, 田村
正徳. 訪問看護を利用している小児の
利用者数と医療的ケアの実態.日本在宅
ケア学会誌, 23(1),47-53.2019 

14.田村正徳，先天性横隔膜ヘルニアの呼
吸・循環管理. 小児看護 へるす出版. 
2018.11. 41(12):1519-1526 

15.田村正徳，15 小児の呼吸管理 1新生
児の呼吸管理. 第 23 回３学会合同呼吸
療法認定士 認定講習会テキスト，３
学会合同呼吸療法認定士認定委員会事
務局. 2018.08. 23:399-431 

16.田村正徳，新生児領域（日本新生児成
育医学会、日本周産期・新生児医学
会、日本新生児看護学会）／特集：小
児診療ガイドラインの読み解き方（各
論：小児関連学会（分野）のガイドラ
インへの取り組み）. 小児内科 東京医
学社. 2018.05. 50(5):798-803 

17.田村正徳，日本医師会小児在宅ケア検
討委員会における討論状況について.
「2017 年度在宅医療推進のための会」

https://jamanetwork.com/searchresults?author=Haresh+Kirpalani&q=Haresh+Kirpalani
https://jamanetwork.com/searchresults?author=Sarah+J.+Ratcliffe&q=Sarah+J.+Ratcliffe
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Miyazawa%2C+Tokuo
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Itabashi%2C+Kazuo
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorStored=Tamura%2C+Masanori
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報告書 公益財団法人 在宅医療助成 
勇美記念財団. 2018.03. 147150 

18.田村正徳，地域包括ケアシステムにお
ける子どもと家族への支援の取り組み. 
保健の科学 杏林書院. 2018.01. 
60(1):32-35 

19.田村正徳、仁志田博司、福原里恵，重
篤な疾患を持つ新生児の家族と医療ス
タッフの話し合いのガイドライン－作
成の経緯と課題を含めての紹介－. 小
児外科 東京医学社. 2017.08. 
49(8):841-844 

20.川瀬昭彦、岩田欧介、近藤裕一、岩井
正憲、深渕浩、高橋大二郎、前出喜
信、平川英司、落合正行、高柳俊光、
久野正、七種護、大木茂、田村正憲、
楠田聡、和田和子，熊本地震からの教
訓：大規模総合周産期母子医療センタ
ーの機能改質と入院児の緊急避難. 日
本小児科学会雑誌. 
2017.06.121(6):1067-1074 

21.委員長：福原里恵，委員：饗場智、網
塚貴介、飯田浩一、大城誠、加部一
彦、久保実、白石淳、田村正徳、飛騨
麻里子、船戸正久、和田和子、和田
浩，重篤な疾患を持つ新生児の家族と
医療スタッフの話し合いのガイドライ
ン（話し合いの GL）」をもっと活用し
やすくなるように多職種で話し合お
う！－どうして話し合いの GLをうま
く活用することができないのか？－. 
日本新生児成育医学会雑誌. 
2017.06.29(2):52-54 

22.1～3（3(4)除く）田村正徳、金井雅代
（3(4)谷口由紀子），NICU から在宅に
移行する子どもたち. 医療的ケア児等

支援者養成研修テキスト 中央法規出
版. 2017.06. 208-220 

23.監修：田村正徳，監修：医療的ケア児
等コーディネーター養成研修テキスト. 
医療的ケア児等コーディネーター養成
研修テキスト 中央法規出版. 
2017.06.0-0 

24.田村正徳,総論Ⅰ小児在宅医療人工呼吸
療法マニュアルが必要とされる背景. 
小児在宅人工呼吸療法マニュアル第１
版 日本呼吸療法医学会.2017.05. 1-9 

25.田村正徳，過去の大規模災害からまな
ぶこと－新生児医療. 周産期医学．
（株）東京医学社. 2017.03. 47(3):337-
340 

26.田村正徳，熊本震災に対する学会支援
活動の末端に関わって. 赤ちゃん成育
ネットワーク開放. 2017.03. (19):21-28 

 
 2.  学会発表 
1.  田村正徳。講演 第６０回 日本小児
神経学会学術集会シンポジウム（2018
年 6 月 1 日）、「医療的ケア児者の学校
生活支援」幕張メッセ 

2. 田村正徳。講演 第 8 回日本小児在宅医
療支援研究会（2018 年 9月 29 日）「小
児の地域支援システムの構築に向けて」
神戸国際ホール 

3. 櫻井淑男, 坂本航, 内田悠太, 河野彬子, 
足立智子, 宮本和, 板倉隆太, 小林信吾, 
阪井裕一, 森脇浩一, 田村正，小児救命
救急センターにおける重症被虐待児の
診療から見えてきたもの，第 122 回日
本小児科学会学術集会. 2019.04. 金沢
市 

4. 奈倉道明, 森脇浩一, 田村正徳，医療的
ケア児数の地域別解析，第 122 回日本
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小児科学会学術集会. 2019.04. 金沢市 
5. 田村正徳，何故新生児医療関係者は小児
在宅医療を念頭に置かねばならないの
か，第 14 回阿寒ちゃん成育ネットワー
ク.2019.03. 東京 

6. 小林信吾, 内田悠太, 足立智子, 宮本 
和, 板倉隆太, 長田浩平,櫻井淑男, 森
脇浩一, 阪井裕一, 田村正徳，当院小児
救命救急センターによる重症心身障害
児への対応について，第 145 回埼玉県
小児科医会, 第 172 回日本小児科学会
埼玉地方会. 2018.05. さいたま市 

7. 田村正徳，在宅に向けての取り組み，第
24 回 SSK 新生児研究会. 2018.01. 品川
区 

8. 田村正徳，全国的にもキビシイ埼玉県の
新生児医療状況へのご理解を！，埼玉県
母体・新生児搬送研修会. 2017.12. 埼玉
県さいたま市 

9. 田村正徳，埼玉県の周産期災害支援の現
状－東日本大震災・熊本自身の視察から
－，産科交流会「周産期の災害支援ネッ
トワークを考える」. 2017.09. 埼玉県看
護協会研修センター（西大宮） 

10.田村正徳，NICU から始まる小児在宅医
療－埼玉県での取り組み，第 19 回日本
在宅医学会大会. 2017.06. 名古屋市 

11.前田浩利 第 45 回 日本重症心身障害
学会学術集会 シンポジウム３「人工呼
吸器管理のような高度医療ケア児の学
校における看護ケアをどうするか？
（2019 
年９月２０日岡山） 

12.前田浩利.講演 第６０回 日本小児神
経学会学術集会シンポジウム（2018 年
6 月 1日）、「医療的ケア児者の学校生活
支援」 

13.前田浩利.講演 第３２回日本小児救急
医学会学術集会（2018 年 6 月 2 日）、
「救急疾患から在宅医療になった子ど
もたちと家族」 

14.前田浩利.講演 第 16 回 日本臨床医療
福祉学会（2018 年 9 月 6 日）、「法的背
景を得た小児在宅医療の今・未来」 

15.前田浩利.講演 第６３回 日本新生児
成育医学会・学術集会（2018 年 11月 22
日）、 

16.前田浩利.講演 アメニティーフォーラ
ム 23 シンポジウム（2019 年 2 月 9
日）、医療的ケアを必要とする人『暮ら
し』を支える仕組みを考える」 

17. Akiko Araki, Naho Sato, Ryuko Ito, 

The Objective Factors of Maltreatment 

Against Children with Disabilities in 

Japan: The Literature Review (Poster),  

The 14th International Family Nursing 

Conference, Washington D.C. Aug. 13-

16, 2019 
 

 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
 1. 特許取得 無し 
 2. 実用新案登録 無し 
 3.その他 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。 
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

分担研究課題：「全国の障害児通所支援施設に対する動く医療的ケア児の必要資源調査」 

 

研究協力者：奈倉 道明（埼玉医科大学総合医療センター） 

研究協力者：奈須 康子（埼玉医科大学総合医療センター） 

研究分担者：田村 正徳（埼玉医科大学総合医療センター）  

 
Ａ．研究目的 
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）が実際にどのくらい受け入れら
れており、またその受け入れにあたって施
設にどのような負担があるのか、今まで調
査されたことがない。そのため、全国の障
害児通所支援施設に対してアンケート調査
を行い、動く医療的ケア児の受け入れ人数
や、動く医療的ケア児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調査
することとした。 
 
Ｂ．研究方法 
 昨年度の埼玉県での障害児通所支援施設
へのアンケート調査において、動く医療的
ケア児を受け入れるために必要な資源につ
いて意見を求めたところ、必要な資源は以
下の３つに集約された。 
（１）看護師の配置 

1：1での付き添いが望ましい 
（２）看護師以外の職員の配置 
    医療デバイスのトラブルがないか

見守るための職員が必要 
（３）専用空間 
    医療的ケアを実施するために、他

の児童と隔てた専用空間が必要 
 そこで、全国の障害児通所施設を対象と
するアンケート調査を計画し、以下の内容

の質問を設定した。 
（１）施設プロフィール： 施設の利用者
数とそのうちの重症心身障害児や医療的ケ
ア児の数 
（２）動く人工呼吸器児や経管栄養児を受
け入れるために、①看護師配置、②看護師
以外の職員配置、③居住空間それぞれの資
源の必要度を 0～2の段階尺度で評価 
（３）障害福祉サービス等報酬の改定要望
に関する意見 
上記の内容のアンケート票を、2019 年

10月に全国心身障害児日中活動支援協議
会 218カ所、全国重症児デイサービスネッ
トワーク 290カ所、全国発達支援通園事業
連絡協議会 200カ所、全国医療的ケア児者
支援協議会 3カ所合計 711施設の事務局に
送付し、記名のもとに回答票を返送して頂
いた。 
  
（倫理面への配慮） 
 回答票には施設名を記入して頂いたが、
公表に際しては施設名などの個人情報を記
載しないことを依頼状に明記した。また、
調査票の返送して頂くことで、調査に同意
頂したものと見做した。本研究は埼玉医科
大学総合医療センター倫理審査委員会にお
いて承諾を得た。 
 
Ｃ．研究結果 

2020年 12月 23日時点で 262カ所
（37％）から回答を得たが、今回の解析で

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。動けて指示理解がある人工呼吸
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
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。 
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は 259件のデータを使用した。 
 

【１】施設プロフィール 
259 施設を通常型の障害児通所施設なの

か重症心身障害児を主に看る重心主体型な
のかで分類すると、重心主体型が 202カ所
（77％）と多かった。また、ほとんどの施
設は、1人以上の重症心身障害児をみてい
た（235 カ所、91％）。 

施設規模としては、小児の利用者総数が
10人以下のところが 34カ所、11～20人が
79カ所、21～30 人が 63カ所、31～40人
が 63カ所、41人以上が 45 カ所であっ
た。 
医療的ケア児をみている施設は 220カ所

（84％）で、中でも動く医療的ケア児（這
い移動以上の運動機能を持つもの）をみて
いる施設は 141カ所（54％）あった。その
うちの 133カ所（93％）は、移動可能な医
療的ケア児数が 10人以下と比較的小人数
であった。一方で、移動可能な医療的ケア
児数が利用者 30 人中 27人（90％）と、医
療的ケア児に特化した施設もあった。 
 回答した 259施設全体の平均利用者数は
30.3人であった。動く医療的ケア児をみ
ている 141施設の平均利用者数は 33.0人
であり、回答者全体の平均値と同規模であ
った。141施設の利用者のうち、重症心身
障害児数の平均は 19.4人（59％）、医療的
ケア児は 13.5人（41％）、中でも移動可能
な医療的ケア児は 3.9人（12％）であっ
た。これらの組成をベン図に表すと下記の
とおりとなる。 
  
動く医療的ケア児をみている通所支援施設
における利用者の内訳のベン図 

 
 
【２】動く医療的ケア児を受け入れるため
の資源の必要度 
 
動く医療的ケア児を実際にみている 141

施設で、看護師・非看護師職員・専用空間
の３つ資源の必要度を解析した。統計解析
には対応ある T検定を行った。 

 
（１）運動機能別の解析 
 ① 人工呼吸器児 

人工呼吸器児で動ける子と動けない子を
比較した場合、指示理解できるか否かによ
って解析の結果が分かれた。 
指示理解があり動ける人工呼吸器児は、

動けない子よりも看護師を有意に多く必要
としていた。これに対し、指示理解のない
人工呼吸器児については、動ける・動けな
いの間での有意差は３つの資源ともになか
った。 

 
また、指示理解できて動ける人工呼吸器

児は、指示理解がなく動ける人工呼吸器児
と比べて、看護師、非看護師職員、専用空
間の全てを多く必要としていた。 
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この結果を解釈すると、人工呼吸器は一

般人が扱えないため、見守る人員は必然的
に看護師に限定される。動けて指示理解の
ある子は、指示理解のない子よりも活動範
囲が広い傾向にあるため、そのような子を
見守るためには看護師をより必要とすると
考えられる。 
さらに、指示理解ができて動ける子は、

療育や学習に積極的に参加するために、看
護師だけでなく非看護師の職員をも必要と
し、他の児童と接触させないために専用空
間をより必要とすると考えられる。 
指示理解がない子のほうが呼吸回路を外

すなどの呼吸器トラブルを起こす危険性が
あると我々は予測していたが、その予測に
反し、実際には指示理解のない子が呼吸器
トラブルを起こす可能性は高くないと言え
た。 
 
（参考）動く医療的ケア児をみていない施
設 
 ちなみに、動く医療的ケア児をみていな
い施設 117についても同様の解析を行っ
た。すると、動けて指示理解のない人工呼
吸器児は、看護師、非看護職員、居住空間
ともに大きな負担がかかると想像して回答
していた。これは実際に動く医療的ケア児
をみている施設の回答と真逆の結果となっ
ており、みていない施設では、指示理解の
ない医療的ケア児に対する警戒が強いこと
が伺えた。 
 

 
 
 

②経管栄養児 
指示理解のある経管栄養児では、動ける

動けないの間で各資源の必要度に差が出な
かった。 

 
一方で、指示理解のない経管栄養児につ

いては、動ける子のほうが動けない子より
も非看護師職員と専用空間をより必要とし
ていた。 
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動ける経管栄養児においては、指示理解

がない子のほうが、非看護師職員をより必
要としていた。 

 
 これらを解釈すると、経管栄養児に対し
ては、看護師よりも非看護師職員が必要と
考えられる。動ける経管栄養児は、経管栄
養時に注入デバイスのトラブルを起こすリ
スクが高いため、非看護師職員の見守りと
専用空間の確保が必要がある。さらに、動
けて指示理解ができない経管栄養児につい
ては、非看護師職員をより必要としてい
る。経管栄養児では、動けて指示理解がな
い子に最も密な見守りが必要と言える。 

以上より、動く人工呼吸器児の中では指
示理解のある子が、動く経管栄養児の中で
は指示理解のない子が、そうでない子と比
べて多くの資源を必要としていると言え
る。 
 
 
（２）呼吸器児と経管栄養児との比較 
 動く呼吸器児と経管栄養児とで資源の必
要度を比較したところ、指示理解のある子
とない子とで傾向が分かれた。 
 指示理解のある子の場合、人工呼吸器児
のほうが経管栄養児よりもすべての資源を
より多く必要としていた。 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
これに対して指示理解のない子の場合で

は、呼吸器児で看護師がより必要とされ、
経管栄養児では非看護師職員と居住空間が
より多く必要としていた。 
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（５）動く医療的ケア児をみている施設と
みていない施設との比較 
 
動く医療的ケア児を実際にみている 141

施設とみていない施設 117カ所について同
じ解析を行って比較し、回答の仕方が異な
るかどうかを調べた。その結果、みていな
い施設では指示理解のない人工呼吸器児に
対して多くの資源を必要と想像していたの
に対し、見ている施設ではむしろ指示理解
のある人工呼吸器児に対して多くの資源を
必要と感じていた。 

 
また、みていない施設では指示理解のな

い経管栄養児に対して３つの資源をより多
く必要と考えていたのに対し、見ている施
設では非看護師職員のみ多く必要と感じて
いた。 

 
 
 

 
 
 
 

まとめ： 
・  今回ご回答いただいた 259施設の

84％は医療的ケア児をみており、その
中で動く医療的ケア児をみている施設
は 54%あり、施設の規模は平均的であ
った。１施設あたり平均 3.9人の動く
医療的ケア児をみていた。 

・  指示理解があって動ける人工呼吸器
児は、３つの資源を非常に多く必要と
していた。 

・  動く経管栄養児は、動けない子より
も、非看護師職員と専用空間を多く必
要としていた。 

・  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
た。  

・ 動く医療的ケア児をみている施設とみ
ていない施設との間では回答に違いが
あった。みていない施設では指示理解
のない医療的ケア児に対して多くの資
源が必要と想像していたが、みている
施設では、指示理解のある人工呼吸器
児に最も多くの資源が必要と感じてい
た。指示理解のない経管栄養児に対し
て実際にみている施設が必要を感じて
いる資源は、非看護師職員のみであっ
た。 
 

Ｄ．考察 
 今回ご回答いただいた 259施設の多くは
医療的ケア児をみており、その中で、動く
医療的ケア児をみている施設は半数程度で
あった。 

指示理解があって動ける人工呼吸器児
は、看護師、非看護師職員、居住空間の 3
資源を非常に多く必要としていた。我々の
予想では、指示理解のない子のほうが見守
りに手がかかると考えており、また動く医
療的ケア児をみていない施設からも同様の
回答を得られていた。しかし、動く医療的
ケア児を実際にみている施設からの回答
は、予想に反していた。この現象を解釈す
ると、動けて指示理解がある人工呼吸器児
は、療育や学習などの活動に積極的に参加
でき他の児童と交流する可能性があるた
め、看護師による見守りを必要とし、活動
のための職員を必要とし、他の児童からの
介入を避けるための居住空間を確保する必
要があると考えられた。そして、動けるが
指示理解がない人工呼吸器児に関しては、
我々の予想よりも呼吸器トラブルを起こす
可能性が低いことが考えられた。 

動けて指示理解がない経管栄養児は、非
看護師職員と専用空間を多く必要としてい
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た。これを解釈すると、経管栄養の見守り
は、人工呼吸器と違って看護師以外の職員
が担っていると考えられる。また、栄養チ
ューブが自発運動によって抜けたり他の児
童の介入を受けたりすることがないよう、
安全確保のために大きな空間を確保する必
要がある。また、動けて指示理解できない
子には、非看護師職員の見守りをより多く
必要とすると考えられる。 
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、指示理解のない医
療的ケア児に対して多くの資源が必要と想
像しており、そのような医療的ケア児を警
戒している様子が伺えた。 
 

Ｅ．結論 
本調査では、動けて指示理解がある人工

呼吸器児は、３つの資源を最も多く必要と
していた。また、動けて指示理解がない経
管栄養児は、看護師以外の職員の見守りと
空間確保を必要としていた。 
 実際に動く医療的ケア児をみていない施
設は、動く医療的ケア児に対して警戒して
いると思われた。 

これらの知見をもとに、障害児通所支援
におけるサービスの充実が図られることを
期待する。 
 
Ｆ．健康危険情報 
  なし 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
 なし 
 2.  学会発表 
 なし 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 
なし 
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A.  研究目的 

医療的ケアを必要としながら移動が可能な障害

児者（移動可能な要医療的ケア児者）の通所支援に

あたっては、次のような問題点のため、利用を断ら

ざるを得ない場合がある。 

①医療型の場合、「重症心身障害」の基準や「超

重症準超重症」の基準に該当しないため、施設に適

合する受給者証が発行されないことがある。（「運

動機能が坐位まで」という「超重症準超重症」児者

の基本条件を満たさないため、「超重症準超重症」

に認められている加算が認められない。） 

②福祉型の場合、看護師加算はついていても、医

療者の確保が困難であり、医療的ケアが実施でき

ない。 

③医療型・福祉型共通の問題として、通所利用を

受け入れる場合に、安全確保などのために生活空

間や見守り体制につき特別な対応が必要で施設側

の負担が大きい。（施設の体制：居室空間やスタッ

フ体制、本人と他の入所児者の安全確保など） 

本研究における平成３０年度研究により得られ

た、障害児者通所施設（日中一時支援事業・放課

後等デイサービス・児童発達支援事業・児童発達

支援センター・特定短期入所・生活介護事業所含

む）の現状と問題点を考慮し、具体的に、障害福

祉サービス等報酬をどう改善すればいいのか、そ

【研究要旨】 
 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に、平成３０年度の調査に引き続き、

移動可能な要医療的ケア児者を通所施設で受け入れるために必要な要素を検討した。 
 調査は、予備調査として、平成３０年度の本調査で得られた通所施設の現状をもとに、移動可能な要医療

ケア児者の受け入れを継続するために必要と考える要素を具体的に検討し、予備調査の結果をもとに、全国

の通所施設に記名式にてアンケート調査を行った。 
予備調査では、埼玉県内 25 事業所へ郵送し、68%の 17 事業所より回答があった。この調査で、要望の高かっ

た「看護師配置」「看護師以外の人員の配置」「スペースの確保」について、さらに詳細な全国調査を行った。 
全国調査は、児童発達支援事業所・放課後等デイサービス事業所等、通所支援を行っている全国の事業所538施

設を対象とし、48.1%の259事業所より回答が得られた。人員配置に関しては、移動可能な要医療的ケア児を受け

入れるためには、１対１など手厚い人員配置を求める回答が多かった。看護師配置については、送迎時等含め安全

管理のためには複数配置が望まれる。また安全面への見守り目的のみならず、療育の場である通所施設では医療的

ケア児者の特性を充分に理解し、人権擁護および発達保障の視点から専門的かかわりを行う保育士等看護職以外の

配置が望まれる。人員配置においては、医療職および非医療職ともに、対象児の人数や医療依存度のみならず行動

特性に応じたケア度等が適切に考慮される必要がある。スペース等の施設設備については、ケアスペースや安静の

ためのスペース確保への希望に加え、災害時対策の設備への希望が多かった。医療機関との連携強化に関する設問

では、日常の連携に加え、救急対応や緊急時のシステムへの希望が多かった。事業所側が不安な中で、医療的ケア

児を受け入れている現状がうかがえ、報酬制度の見直しなくしては、事業継続が困難であろうと考える。 
本調査結果をもとに、移動可能な要医療的ケア児を評価し判定する視標への具体的提言を行う必要がある。 



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

のためには、医療的ケア児の判定基準はどうある

べきかを明確に検討することができた。 

 調査は予備調査と全国調査の２段階で行った。 

 

B．研究方法 

①予備調査 

対象：平成３０年度研究において実施した埼玉県

内の日中(日帰り)利用の通所事業所（児童発達支

援センター、児童発達支援事業、日中一時支援事

業、医療型特定短期入所事業）のうち、重症心身

障害児者・医療的ケア児を対象としている 25 事

業所への記名式アンケート調査。 

調査期間：2019 年 8 月～9 月 

 

②全国調査 

対象：全国の児童発達支援事業所・放課後等デイサ

ービス事業所等、通所支援を行っている 538 事業

所への記名式アンケート調査。協力団体（全国心身

障害児日中活動支援協議会・全国重症児デイサー

ビスネットワーク・全国発達支援通園事業連絡協

議会・全国医療的ケア児者支援協議会） 

調査期間：2019 年 11 月～12 月 

 

C. 研究結果 

①予備調査 

 25 施設中 16 施設（64%）より回答を得た。移

動可能な医療的ケア児の登録数は、回答のあった

16 施設中、福祉型 12 施設で、計 70 名。医療型

2 施設で、8 名であった。（医療型 2 施設は登録数

0 名） 

移動可能な要医療的ケア児を受け入れ続けるた

めに必要な要素を質問した。自由記述欄にも多く

の意見が寄せられた。 

その結果、必要な要素として４点に要約でき

た。 

１、障害福祉サービス報酬制度の見直し（移動

可能な要医療的ケア児者についての報酬新制度） 

２、人員配置の見直し 

（１）看護師（医療職）配置の充実（常勤・複

数化。看護師確保のための支援） 

（２）非医療職（見守りおよび発達保障）配置

の充実（１対１での見守りが必要。３号研修受講

保障。 

３、施設設備の充実（居室スペースの確保、ケ

アスペースの確保、物品の充実など） 

４、連携強化（保育園・幼稚園等他の施設との

連携、訪問看護ステーションとの連携、主治医と

の連携、緊急時対応） 

 

②全国調査 

 予備調査を受け、移動可能な要医療的ケア児を

受け入れるための要素を、さらに具体的に質問し

た。「人員配置」「スペース」に焦点をしぼり、具

体的に、医療ケアの内容と、児の行動特性（移動

が可能か困難か、指示理解が可能か困難か）の違

いにより、人手やスペースが、必要か、やや必要

か、おおいに必要かを質問した項目では、移動可

能で指示理解困難な児に対しては、より人員が多

く必要であるとの結果であった。この設問の詳細

な分析結果を別添する。 

 

（１）報酬制度の見直し 

必要と考える項目を選ぶ設問では、移動可能な

要医療的ケア児に関する新たな障害福祉サービス

報酬の創設が必要と答えた事業所は、222（85.7%）

であるが、その他を選択した 55 事業所(複数回答

あり)すべてが、報酬制度や加算の見直しへの意見

を記載され、あわせると、259 回答のうち 100%に

あたる 259 事業所が何らかの見直しを必要として

いると答えている。 

その他の回答の内容は、人員配置（看護師・保育

士・介護士など）につながる報酬の見直しや加算、

スペース確保や各処置加算への希望あるいは、医

療的ケアの具体的内容への要望などが記載されて

いた。 
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（２）施設整備に対する助成 

施設整備に対する助成への設問では、「非常用電

源、電源を必要としない医療機器、通信設備等、災

害対策に関する助成」が必要と答えた事業所が、

83.4%と最も多く、ついで、医療機器を設置する台

等医療ケアのためのペースの確保を必要とすると

回答した事業所が、71.0%であった。また、その他

の回答には、送迎車両への助成および AED 貸出を

希望する記載が複数みられた。また物件そのもの

への助成や、療育スペース確保への助成を希望す

る記載もみられた。 

 

（３）医療機関との連携強化 

医療機関との連携強化についての設問では、「救

急対応可能な医療機関との連携」を必要とすると

回答した事業所が 83.0%にのぼり、緊急時対応へ

の不安をかかえながら事業を行っている現状がう

かがえる。またその他の意見としては、医療機関の

みならず、関係機関全体がチームとなり、ケア会議

等を開き、全体として連携したい希望が複数記載

されていた。 

 
 
（４）人的資源の確保・強化 

人的資源の確保・強化についての設問では、「医

療的ケアに関する研修の機会」が必要と答えた事

業所が 81.5%であった。常勤看護師等医療専門職、

医療職以外の見守り人員、送迎時付き添い医療職、

すべて 70%以上の事業所が必要と答えている。そ

の他の記載には、生活を支える場であることが強

調される記載が複数みられ、そのために、医療職は

当然のことながら、福祉職が発達支援の専門性を

高め、医療職も福祉職も多職種が対等に連携しあ

える生活支援の場づくりをめざし、研修の機会が

保障され、人員が確保されることが必要との回答

である。また医療職とは、看護師のみならず、

PT/OT/ST などのリハビリセラピストの必要性も

記載されていた。 

222

37

新たな報酬の創設

何らかの改定が必要

64% 71%
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 自由記載より、多くの示唆をいただいた。移動可

能な要医療的ケア児を受け入れるということは、

本人の問題だけでなく、通所事業所全体をみわた

すと、他児との関係やスペースはじめ物品との物

理的な問題など危険が多く潜んでいる。移動可能

でかつ指示理解困難な児においては、生命を脅か

す可能性のある、あるいは、医療機関への搬送を余

儀なくされる、デバイスの抜去リスクへの対処が

事業所としては見守り度合いとしては高い位置に

ある留意点である。さらに、本人の理解力が高くて

も、他児に指示理解困難な児がいる場合は、他児か

らの突発的な行動から、医療的ケア児を守るため

の人員配置も必要となり、多くの事業所が１対１

の対応を必要と考えている。本来療育の場である、

児童発達支援事業所やセンターでは、専門療育と

してのかかわりのための人員配置を行っているが、

そのための助成はなく、現行の報酬単価では、医療

的ケア児の対応のために必要な人員確保は経済的

に困難であり、さらに、体調不良な児も多いため、

児が欠席しても、職員は雇用しているため、給料を

支払う必要があり、事業の経営上の問題は深刻で

あることがうかがえた。また、医療型の事業所では、

看護師配置があるため、非医療職が３号研修すら

受講対象ではないという現状にも触れられていた。 

 

 

D.考察 

 自由記述欄を含め、本調査における要点を以下

にまとめた。 

 
１ 人員配置と教育 
 移動可能な要医療的ケア児には、１対１など手

厚い人員配置が必要 

 
医療職について   
・直接的に医療ケアが可能な看護師配置が必須。 

・送迎時付き添いや、看護師自身の休業補償等を鑑

み、事業所規模にかかわらず、１事業所に２名以上

の看護師が必要。 

・看護師以外の医療職について PT/OT/ST の配

置をしている事業所もあり、姿勢保持や呼吸補助

などの生命維持に必要なケア、あるいは発達保障、

社会参加等、療育の場としてのかかわりを行うに

あたり、動けない重症児よりも、より濃厚なかかわ

りが求められている。 

 
非医療職について 
・３号研修修了者の増員が必要。医療的ケアにかか

わることのできる福祉職の養成が急がれる。 

・また、見守りとしての人手のみならず、療育の場

としての発達保障あるいは、行動障害に対する専

門的かかわりにより、発達障害のある医療ケア児

や、とりまく環境としての他児とのかかわりをよ

り安全にまた権利擁護の視点においても、円滑に

対象児たちが過ごすことができるよう、障害児療

育の分野で専門性の高い保育士・児童指導員・介護

福祉士・介護士等の配置がのぞまれる。 

 

 
２ 施設設備等 

日常時：  特性の異なる児をひとつの事業所で

うけとめるための居場所の工夫を要するため、安

静（ケア）スペース、活動（療育）スペースなどを

わけるための、建物の構造への助成がのぞまれて

79%

72% 70%

81%

64%
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人的資源の確保
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いる。具体的には、広めの土地・建物を購入あるい

は借りることのできる助成、またエレベーターや

スロープ、車いす洗浄床設置などの補助。 

 
災害時等非日常時：  非常用電源・電源を必要と

しない医療機器・通信設備等、災害対策に関する助

成。 

 
３ 連携強化 

日常の多職種連携の必要性 
  福祉型は医療機関との連携および、教育・他の

福祉事業所ともつながることをのぞみ、医療型は

同じく教育・福祉等多機関・多職種連携の重要性を

感じている。 

 
緊急時の医療機関との連携の必要性 
  連携システムが明確になることで、保護者の

みならず、事業所職員が安心して、対象児を受け入

れ続けることができる。 

 
※医師との連携について 
日常の連携：主治医からの医師意見書と、日常的に

看護師と連携できる医師配置や嘱託医、あるいは

主治医との連絡方法の明確化など。また療育やラ

イフステージを見通した指導が望まれている。 

緊急時の連携：具体的に医師会や、主治医のいる医

療機関がシステム構築に積極的に協力する必要が

ある。 

４ 報酬制度の見直し 

上記１～３の要点の見直しのためには、報

酬や制度の改善の必要性が求められる。 
 
医療的ケア児を重症心身障害児と同等とする福

祉サービス体系を望む意見が多いことから、移動

可能な要医療的ケア児には、手厚い人員配置やス

ペースの確保、医療機関との連携強化等が必須で

あることを考慮し、医療依存度と行動特性より見

守りやかかわりの度合を評価できる指標を検討し、

スコア化したものが、必要な人員配置基準等に反

映される制度を提案する。 

 
 

E．結語 

昨年の埼玉県でのアンケート調査でも自由記述

欄に多くの意見をいただいたが、今回の全国調査

でもほぼ同様の現状と意見であり、移動可能な要

医療的ケア児者を、地域社会が責任を持ち受け止

めていく社会が地域共生社会へとつながるとする

と、今回得られた４つの要点の充実へ向け、具体

的施策の見直しが急がれる。 

今回のアンケートは、医療からの視点が多かっ

たため、回答いただいた福祉事業所は利用児者の

医療面だけではなく、発育・発達・家族とのかか

わり・社会参加・ライフステージまで見通し、ま

た医療（主治医・管理病院・訪問看護ステーショ

ンなど）との連携だけで生活が成り立っているの

ではないことへの指摘もいただき、他の福祉事業

所や保育園・幼稚園・学校など児がかかわる居場

所や人・機関すべてとのつながりが、円滑に移動

可能な要医療的ケア児ひとりを安全に丁寧に受け

止めることにつながるご意見をいただいた。多く

の事業所がひとりひとりの縦軸も横軸も考慮さ

れ、権利擁護の視点に立ち、人道的な事業展開を

行っていることに感銘を受ける。平成 28 年の児

童福祉法改正において、「医療的ケア児」が行政

用語となり、同時に「医療的ケア児」は「障害

児」とみなされ、さらに、「障害児」も「子ど

も」であり、権利の主体であることが明確にされ

た。行政には、子どもの権利を守る責務があり、

子どもの権利を守る実践を行っている福祉事業所

に対し適切なサービス報酬を考えたい。また、

2018 年に成立し、2019 年 12 月 8 日施行された

成育基本法においても、医療は、保健・福祉・教

育等と連携することが明文化された。医療と福祉

は、より実践的に融合し、子どもの権利を守る現

場へと提供されなければならない。 
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F.健康危険情報 
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G. 研究発表 

なし 
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 

分担研究報告書 令和元年度（平成 31年度） 

分担研究課題：「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」 

 

研究協力者：奈倉 道明（埼玉医科大学総合医療センター） 

研究協力者：奈須 康子（埼玉医科大学総合医療センター） 

研究分担者：田村 正徳（埼玉医科大学総合医療センター）  

Ａ．研究目的 

本研究では、障害児通所施設における看

護師加配加算を算定するための医療的ケア

判定スコアの改訂案を作成している。その

中で、医療的ケアのデバイスを抜去した場

合の生命の危険と回復の困難さという観点

から、見守りの必要度を表す「見守りスコ

ア」という新しい概念を導入した（前田ら

の研究）。また、指示に従えず医療デバイ

スを不用意に抜去しやすい児と指示に従え

る児との間で、障害児通所施設にかかる負

担の大きさが異なることが判明した（田村

らの研究）。 

そこで我々は、生命に危険があり回復困

難な医療的ケアに関し、指示に従える児と

従えない児との間で、見守りスコアに段階

をつけることとした。 

我々は判定スコアに 20種の医療的ケア

を設定し、その中で見守りスコアを設定す

べきケアを 14種と想定した。 

 前田らは、約 600人を対象とした在宅医

療児アンケート調査を実施し、10種類の

医療的ケアのデバイスが抜去した場合の、

生命の危険と回復の困難さについて調査を

実施し、見守りスコアを設定することの妥

当性を得ていた。しかし、残り 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）について

研究要旨：本研究で作成している医療的ケア判定スコアの改訂案では、見守りの必要

度を表す「見守りスコア」という新しい概念を導入し、指示に従えない児と従える児と

の間で見守りスコアに段階をつけることとした。我々は判定スコアに 20種の医療的ケア

を設定し、その中で見守りスコアを設定すべきケアを 14種と想定した。14種のうち 10

種については前田らの研究で見守りの必要性が示されたが、残り 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）については実証データ

がなかった。そのため、埼玉県で移動できる医療的ケア児を受け入れている 19カ所の障

害児通所支援施設に対してアンケート調査を行った。その結果、10カ所（52％）から回

答を得た。4種の医療的ケアのいずれについても、指示に従えない児は従える児と比べ

て、施設が受け入れを困難と感じる傾向にあることが分かった。過去の研究結果と合わ

せると、障害児通所支援施設は、我々が想定した 14種の医療的ケアについて、指示に従

えない児の受け入れを困難と感じていると言える。そのため、指示に従えない児と従え

る児との間で見守りスコアに差をつけることは妥当であると言える。 
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は、あくまでも我々の主観から見守りスコ

アを想定したにすぎなかった。医療的ケア

の具体的な項目は下記のとおりである。別

添 1に拡大図を載せる。 

 そこで、4種の医療的ケアに関して見守

りスコアを設定することの妥当性を実証す

るための調査を行った。 

 

Ｂ．研究方法 

見守りスコアを設定したほうが良いと考

えた４種類の医療的ケアは、鼻咽頭エアウ

ェイ、持続皮下注射ポンプ、血糖測定、持

続的導尿であった。 

平成 30年に埼玉県の障害児通所支援施

設に対するアンケート調査を行い、移動で

きる医療的ケア児を預かる障害児通所支援

施設が 20カ所あることを把握していた。

これらの施設に対して追加アンケート調査

を行い、４種の医療的ケアを持ち、指示を

理解できる子とできない子それぞれについ

て、施設が感じる負担の大きさについて質

問した。 

 

調査時期： 2020年 2月 

調査対象： 埼玉県の障害児通所施設の中

で、移動できる医療的ケア児を預かってい

る 19施設 

調査内容： 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）を持ち指示に従えない児

と従える児それぞれに関し、施設が感じる

受け入れの困難さを、以下の順序変数で回

答してもらった。 

 

０＝ 現時点で問題なく対応可能 

１＝ 基本的に対応するが、一定の訓練を

必要とする 

２＝ 現時点では対応できないが、人員が

十分にいれば前向きに対応を検討する 

３＝ 対応不可能なので、利用をお断りす

る 

調査票の詳細は別添２のとおりである。 

 

（倫理面への配慮） 

調査対象施設から回答を頂いたことをもっ

て、調査に同意いただいたものとみなし

た。調査対象施設及び回答施設の名前は公

表せず、倫理的に配慮した。 

 

Ｃ．研究結果 

アンケート調査の回答は 20あったが、

うち 1施設は母児通園のみ受け入れ、児を

単独では預からないことが判明したため、

調査対象から外した。10施設（52％）か

ら回答が得られた。 

4種のそれぞれの医療ケアに関し、施設

が回答した順序変数を平均値±標準誤差の

形で記述した。そして、指示に従えない児

と従える児の間に施設の受け入れ姿勢に差

を認めないという帰無仮説のもとで、有意

確率 pを算出した。以下のグラフのとおり

である。 



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 

 
 

 

これらの結果より、4種のいずれの医療

的ケアに関しても、指示に従えない児は従

える児と比べて、施設が受け入れを困難と

感じる傾向が示された。ただ、有意差は検

出されず、ノンパラメトリック解析もでき

なかった。その理由は、例数が 10例と少

なく、また Bonferoni補正した有意水準が

p<0.0125 (=0.05/4)となるためである。 

ただ、わずか 10 例で差がありそうなこ

とを示せたため、調査の例数を増やせば有

意差を出すことができると思われる。 

 

Ｄ．考察 

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４つの医療的

ケアについては、指示に従えない児は従え

る児と比べて、施設が受け入れを困難と感

じる傾向があることが分かった。 

 この結果より、これら 4種の医療的ケア

に関して、指示に従えない児と従える児と

の間で見守りスコアに差をつけることの妥

当性が示されたと言える。 

 

Ｅ．結論 

 さきの前田らの研究結果も踏まえると、

我々が想定した 14種の医療的ケアについ

て、障害児通所支援施設は、指示に従えな

い児の受け入れを困難と感じていると言え

る。そのため、指示に従えない児と従える

児との間で見守りスコアに差をつけること

は妥当であると言える。 

 

 

 

 

 

Ｆ．健康危険情報 

  なし 

Ｇ．研究発 

 1.  論発発表 なし 

 2.  学会発表 なし 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  なし 
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（別添１） 

判定スコア案における 20種の医療的ケアと、前田が調査した 10種の医療的ケア 

黄色の項目は、前田の調査で調べられていない医療的ケアである。 

網目の項目は、見守りスコアを想定しなかった医療的ケアである。 

  

改訂版医療的ケア判定スコア案の医療
的ケア

小項目 見守りスコア
前田研究が調査対象とした

医療的ケア

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）

利用時間中の使用の有無にかかわらず 〇 呼吸器

②  気管切開カニューレ 〇 気切

③  鼻咽頭エアウェイ 利用時間中の使用の有無にかかわらず 〇

④  酸素療法 利用時間中の使用の有無にかかわらず 〇 酸素

⑤  吸引 頻回の吸引（およそ１回／1時間以上） ×

利用時間中に1回以上の吸引が必要 ×

⑥  利用時間中のネブライザー使用・
薬液吸入

×

⑦  経管栄養 経鼻胃管、胃瘻 〇 胃瘻・経鼻経口胃管

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻 〇 腸瘻・ＥＤチューブ

持続経管注入ポンプ使用 〇 持続注入ポンプ

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 〇 IVH（カテ）

⑨　その他の注射管理 皮下注射（インスリン、麻薬など） ×

持続皮下注射ポンプ使用 〇

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

〇

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 〇 腹膜透析

⑫  排尿管理 利用時間中の間欠的導尿 〇 自己導尿
持続的導尿（膀胱留置カテ－テル、膀胱瘻、
腎瘻）

〇

⑬  排便管理   4) 人工肛門 〇 人工肛門

利用時間中の摘便、洗腸 ×

利用時間中の浣腸 ×

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

×
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（別添２） 

追加意見票  ＜移動可能な要医療的ケア児者の、通所施設の現状とケアの問題点についての調査＞ 

 

前回より引き続き標記調査にご協力いただき感謝申し上げます。前回の調査では、福祉型の障害児通所

施設が移動可能な要医療的ケア児を受け入れた場合、人的にも物理的にも苦労をされているにもかかわら

ず、大変熱心に療育を担って下さっている実態がうきぼりになりました。皆さまから寄せられました多く

のご意見やご要望をもとに、今後の障害福祉サービス等報酬に反映できる提案を検討中です。 

今回、追加調査といたしまして、通所支援における要医療的ケア児の受け入れの困難さについてのご意

見をお寄せいただきたく、追加調査を行わせていただきます。特に、要医療的ケア児者の中で、知的障害

や行動障害によって医療デバイスを抜去するリスクがある方の受け入れの困難さを教えていただきたく存

じます。ご協力のほど宜しくお願い申し上げます。 

 

 【医療的ケアの内容】 

人工呼吸器療法（24 時間 ・ 夜間のみなど）（気管切開での人工呼吸器療法 ・ NPPV）、  

気管切開、経鼻咽頭エアウェイ、酸素療法（間欠投与も含む）、 

吸引（鼻腔から ・口腔から ・気管カニューレ気管孔から）、 薬液の吸入、 

経管栄養:（経鼻胃管 ・ 経鼻十二指腸チューブ・胃瘻 ・腸瘻 ・その他）、ポンプ使用、     

中心静脈カテーテル（IVH など）、 血糖値測定、インスリン皮下注射、 PCA(自己調整疼痛法)、   

透析（腹膜透析 ・ 血液透析）、 導尿（留置カテーテル ・間歇導尿） 、人工肛門 、  

ITB 療法（筋弛緩薬髄腔内投与）、 坐薬挿入や吸引処置を必要とする痙攣発作: 

  

                                      記入日  2020 年    

月     日 

施設名                                記入者名           

記入日現在の要医療的ケア児者の登録人数     人 

                     

以下の４項目の医療的ケアを必要とする児童で、指示に従えるために医療デバイスを見守る必要がない

方と、知的障害や行動障害によって医療デバイスを見守る必要がある方とを想定して下さい。医療的ケア

の具体的な内容を下記にお示しします。それぞれの児童に対し、貴施設でどの程度の対応ができますでし

ょうか。0～3 からあてはまる番号をご記入下さい。 

【番号】 

 ０  現時点で問題なく対応可能 

１  基本的に対応するが、一定の訓練を必要とする 
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 ２  現時点では対応できないが、人員が十分にいれば前向きに対応を検討する 

 ３  対応不可能なので、利用をお断りする 

 

  

知的／行動障害により、 

医療デバイスを見守る 

必要がある児童 

指示に従えるため、 

医療デバイスを見守る 

必要がない児童 

① 鼻咽頭エアウェイ     

② 持続皮下注ポンプ     

③ 埋め込み式血糖測定センサー     

④ 持続的導尿     

 

 

 

【具体的な内容】 

 

① 鼻咽頭エアウェイ： 鼻から咽頭へ気道を確保するチューブを鼻咽頭エアウェイと言います。これが

外れた場合、鼻からチューブを挿入しなければなりません。チューブの一部をテープで顔面に固定す

ることもあります。 

② 持続皮下注射ポンプ： インスリンなどの薬液を持続的に送り出すポンプを腰のベルトに取り付け、

そこからチューブを通じて腹部の皮下に刺した針に薬液を流す装置です。針を固定するパッチが脱落

した場合、出血はほとんどありませんが、装置を再装着する場合に少し技術が必要です。 

③ 埋め込み式血糖測定センサー： 針付きの埋め込み式血糖センサーを上腕に埋め込み、測定器をその

近くにかざすと血糖値が表示されます。センサーはめったに外れませんが、まれに脱落して出血する

ことがあります。 

④ 持続的導尿： 尿道に留置したカテーテルを通じて尿をバッグに溜めこみます。カテーテルが外れる

と、周囲に尿が飛び散ります。手術によってカテーテルを膀胱や腎臓に留置して固定したものを、膀

胱瘻、腎瘻と言います。 

 

＜自由記載欄＞   ご意見等ありましたら、ご自由にご記載ください。 

（中空） 

～ご協力ありがとうございました～ 

返信方法：   （１）返信用封筒で返信（350‐8550 埼玉県川越市鴨田 1981） 

    もしくは（２）FAX 049－226-1424（埼玉医科大学総合医療センター小児科医局） 
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（参考） 

アンケートの自由記載欄に記述された意見： 

 

５施設から以下のようなご意見を頂いた。 
・看護師不足が理由で受け入れが困難（３施設） 
 そのうち２施設は看護師１名の施設。もう１施設の看護師は、医療的ケアができない。 
・看護師不足のため、日数を制限し、送迎に対応できない。 
・看護師だけでは移動可能な医療的ケア児に対応できない。 
・知的・行動障害等の医療的ケア児を受けていない。ご相談があってもお断りしている。動
きのない重心児であれば、どんな医療的ケアにも対応します。 
・医ケア児に少しでも異変があると、親が引き取りを要請されている。 
・看護師は「医師の指示」で動くように訓練されており、１人で責任を持って判断すること
に慣れていない。看護師は転職しやすい。 
・親が医療的ケアを行うならば、受け入れは可能。 
・親子通園が前提で、医ケアのできるスタッフはいない。 
・医療デバイス抜去への対応の必要のない子なら受けられる 
・受け入れそのものに対しての困難さはさほど感じておりません。   
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厚生労働科学研究費補助金（障害者政策総合研究事業） 
分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

 
分担研究課題：「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 」 
 

研究分担者：星 順（所属）埼玉医大福祉会 カルガモの家 
 

 
Ａ．研究目的 

動く重心児といわれる、気切人工呼吸管理を
要するが移動可能な児の通所や短期入所の受
け入れ先が制度も施設が確立していない。彼
らは数的には少数であるため新たに小規模施
設を地域ごとに作ると数が集まらず運営に支
障をきたし、広域に大規模な施設を作ると遠
距離で利用しにくい問題が生じる。そのため
既存の障害児施設や保育園などに併設または
包括される形で作られるのが実際的かつ経済
的と考えられる。 

小規模な医療型障害児入所施設でこれらの児
を受け入れることを想定し、方法と問題点を
あげ、解決策を検討する。 
 

Ｂ．研究方法 

現在自施設は一般病床４１、重心の短期入所
病床３、の病棟で３３名の契約・措置入所を
受け入れ、空床利用併設型で短期入所を一日
平均５～６名受け入れている。奈倉らによる
と医ケア児の 6 割が重心なので、およそ一日
３～４名を受け入れる想定で気切児は一日 1

～２名、うち半分が人工換気を要する児と想
定して受け入れ方を検討する。 

 
Ｃ．研究結果 

医ケア児のタイプ別受け入れ人員について 

（生活介助については考慮しないこととした） 
① 生活はほぼ自立していて医ケアにのみ対

応が必要な児（ex 学童期以降で知的障害

研究要旨 
移動可能な人工呼吸器等の装着児はレスパイトの受け入れ先が少ない。そのため、それ

らの児の在宅医療の健全な継続が困難となっている。これらの児は少数派であるため、新
たな施設を作ることは規模や利用圏域の点で合理的ではない。従って既存の障害児施設等
に併設または保育園等に包括されるのが実際的であるが、その一例として重心施設が挙げ
られる。我々の施設で可能か否かの検討を行い、現状で行う場合の問題点と、困難な場合
に必要となる条件を想定した。 
知的障害の有無が重心施設で受け入れることが適切か否かにかかわると想定された。知的
障害がある場合、生活介助や見守りが必要であるため、医ケアに対応する人員だけでなく
程度に応じて人員が最大利用者と同数必要と考えられる。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
しいと考えられる。 
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等がない） 

② 医ケアに加えて見守りが必要な児（ex 学
童期以前 and/or 知的障害・発達障害・行
動障害） 

 

①は医ケア対応可能人員が常時 1 名で休憩
等の交代が他部署と可能であれば２名は必要
ない。②も医ケア対応可能人員１名は見守り
人員１名と兼ねれば①と同じ。 

受け入れ施設設備面について重心児と同じ空
間と人員で①には対応できるが、児側が満足
を得ることが困難。別空間別人員で対応する
ことが望ましい。休憩や緊急時の人員補充を
重心側からできるため併設しての運営が効率
的。 
 
Ｄ．考察 
対応人員的には重心と変わらないと考えら
れる。奈倉らの施設へのアンケート調査に
よると施設当たり 2名くらいのニーズであ
ったため。単独の施設では経営困難である。
併設が現実的なあり方と考えられた。 
 
Ｅ．結論 
 動く医ケア児のレスパイトはニーズと必
要人員から他の施設に併設して運営するこ
とが現実的と考えられた。 
 
Ｆ．健康危険情報 
   なし 
 
Ｇ．研究発表 
 1.  論文発表 
  なし 
 
 2.  学会発表 
  なし 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 
 1. 特許取得 

なし 
2. 実用新案登録 
  なし 
 3.その他 
  なし 
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 

分担研究報告書 令和元年度（平成31年度） 

 

分担研究課題：「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」 

 
分担研究者 ： 前田 浩利（医療法人財団はるたか会） 
研究協力者 ： 飯倉 いずみ、猪狩 雅博（医療法人財団はるたか会） 
研究協力者 ： 友松 郁子（TOMO Lab合同会社） 
研究協力者 ： 小林 靖典、小林 靖弘（株式会社小林製作所） 
 

【研究要旨】 
 近年医療的ケア児者と言われる生きていくために日常的に医療機器と医療ケアが必要な児者が急増している。

しかしながら、医療的ケア児者が地域で生活するために必要な生活支援のための福祉サービスの整備は遅れてい

る。従って、医療的ケア児者は、ほとんどが家族の心身ともにぎりぎりと言える多大な介護負担に依存して、自宅

での生活を送っている。また、それがゆえに子どもが体調を崩し、再度入院になることも多く、医療機関への負担

も大きい。そのような状況の原因の一つに、医療的ケア児者に必要な生活支援を評価し、その適切な公的支給の根

拠となる評価基準の未確立がある。「平成26・27年度厚生労働科学研究（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）による医療依存児と高度医療依存児の判定基準の検

証」では、“医療依存児者”は「日常的に医療に依存している児者」、“高度医療依存児者”は「医療依存度が高い

ために常時見守りが必要な児者」と定義した上で、医療依存の判定方法を提案している。従来、家庭で行われてい

る「医療的ケア」の実施時間、家族への負担、医療機器、医療的ケアに関連するリスクに関して統計学的処理と検

証を行えるほどの大規模な調査は存在しなかった。平成30年度の研究において、我々は24時間のコマ撮りカメ

ラを患者宅に設置し、その画像を分析することで、家族の医療的ケアの負担を客観的に把握しようと試みた。しか

し、コマ撮り動画では、実施と分析に多大の時間を要し、十分な数の事例を蓄積することが困難であった。そこ

で、平成 31 年度は主介護者による自記式アンケート調査及び主治医によるリスク評価、運動機能調査を実施し

た。まず、予備調査として287人の患者宅にアンケートを送付し、45人の回答を得、分析を行った。この予備調

査の解析からコマ撮り動画の分析でははっきり出ていた同じ医療依存度の場合、動く子どもの方が寝たきりの子

どもより家族の負担が大きいという結果が明確ではなかったため、自記式アンケートを「医療的ケア」のみに絞

り、そこに関わる身体ケアなどは除外する仕様にして、本調査のアンケートを実施した。これは全国の在宅医療機

関に協力を要請し、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は、予想以上に重いことが明

らかになった。その後、平成30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、そこに至るプロセス（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と仮説を立て、運動機能が座位以上の子どもで承諾をいただけた家

族にインタビューを行い、分析した。更に、その中から承諾を得られた家族に再度コマ撮りの動画撮影を行い、子

どもの行動をコード化し分析する質的研究を行った。その結果、医療的ケアによって家族の負担の内容は異なっ

ており、経管栄養は子供の運動機能の向上によって実施時間が長くなり気管切開や人工呼吸器はリスクが増加す

ることによって家族の負担が重くなることがわかった。それは量的調査（自記式アンケート及び Web アンケー

ト）の結果とも一致した。そのことより家庭で行われる医療的ケアの実際と家族への負担の実態が明らかになっ

た。その結果に基づき家庭及び地域における医療的ケアの支援について提言を試みた。 
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A.  研究目的 

本研究の目的は非重症心身障害児の医療的ケア

児について前田班の研究報告をベースとして、児

の安全性を確保して家族の負担の少ない適切な医

療・福祉サービスが受けられるような判定基準を

確立することである。 

平成 30 年度は、そのような医療的ケア児の医療ケ

アの負担を数量化するための、基本的な考え方を

検討した。そのために、寝たきりで全く動かない子

ども、24 時間人工呼吸器装着児と上肢が動き、人

工呼吸器をはずせる子ども、気管切開と経鼻胃管、

マスク型の人工呼吸器と経鼻胃管、胃瘻のみの子

どもなど 7 名の子どもの家庭に 24 時間コマ撮り

のカメラを設置し、24 時間の医療的ケアのタイム

スタディとその分析を行った。 

平成 31 年度は、医療的ケア児の医療ケアの負担を

明らかにするためのタイムスタディを 500 例以上

について行い、それを平成 30 年度に検討した医療

的ケアの量、リスク度、介護者への心理的負担の要

素から評価し、平成 30 年度に検討した医療的ケア

の評価の仕組みが妥当かどうか検証を行った。 

同時に、主介護者の家族の要素、同胞の有無、片親

か両親そろっているかなどの状況、保護者の健康状

況などの要素の評価法についても、できるだけ既存

の評価法を使用できないか検討しつつ、確立する。

これらを合わせ、医療的ケア児のケアの評価方法を

創出することを目的とする。 

医療的ケア児（者）の評価基準及び評価方法を確

立することで、その児に必要な障害福祉サービス

や財政支援量を推定することが可能となり、地域

における支援体制の確立や予算案の企画を推量で

きる。統一した判定基準を使用することにより、

国として必要とする人材養成数や年間獲得すべき

予算額を試算することが可能となる。 

このことにより以下の事が期待出来る。 

１． 妥当な診療報酬や障害福祉サービス等の

報酬額や補助制度を行政が決定するための基礎資

料を提供する。 

２． 歩けるあるいは話せる医療的ケア児

（者）に対する社会的認知度が高まり、社会資源

が増える。 

３． 医療的ケア児（者）を抱える家族の負担

が軽減する社会システムの構築が可能となる。 

４． 医療的ケアが必要な障害児と家族の地域

社会への参加・包容（インクルージョン）が促進

される。 

５．  障害児の地域社会への参加・包容を子

育て支援において推進する。 

６． 保健、医療、福祉、保育、教育、就労支

援等とも連携した地域支援体制 の確立  

７． ライフステージ毎の支援（乳幼児期、小

学校入学前、学齢期、卒業後）が促進される。 

８． 保護者の就労のための支援、家族の活

動、障害児の同胞支援が促進される。 

９． NICU や PICU などから地域への患者の

移行がスムーズになり、病院資源が有効に活用さ

れる。 

 

B．研究方法 

平成 31 年度研究においては、平成 30 年度研究に

おいて指摘された以下の点について解決策の検討

を行った。 

１）患者の病態毎のケアに関する量的評価 

・ケア量算出の枠組み検討 

２）リスク度評価手順の精査 

・サンプルを増やし仮説モデル検証を実施 

・年齢と知的レベルの評価を加える 

・運動機能評価を加える 

３）介護者ストレス度評価 

・評価手法の検討 

特に、コマ撮りカメラを設置した 24 時間の医療

的ケアのタイムスタディについては、仮説モデル

を検証できるサンプル量を確保することが困難で

あったことから、これに代わる新たな評価手法を

検討することになった。 
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B-1. 調査・研究手法の検討・実施経緯 

初めに、モデル検証のためのサンプル数の増加を

目的として、アンケート調査の実施を検討した。

検討結果に基づき、287 名の小児在宅患者に対し

2019 年 5 月にアンケート調査を行い、45 名から

回答を得た（アンケート調査①）。 

さらに、アンケート調査①の調査結果の分析をも

とに、調査仕様に修正を加え 2019 年 9 月から

2020 年 2 月にかけて全国 18 の在宅医療機関の協

力を得て、1,162 名の全国の小児在宅患者に対し

て本調査を行った。最終的に家族からの調査票が

567、医師からの調査票が 991 回収された（本調

査）。 

加えて、本調査の結果を裏付けるため、本調査対

象患者に対して、対面及び電話でのインタビュー

調査、コマ撮りカメラによる映像データを収集

し、Thematic Analysis (TA)並びにコード化を行っ

た。その上で Web アンケート調査を行い、結果

の検証を行った。 

 

 
図 1：研究のステップ 
 

研究全体の検討経緯を別図Ａ－２(P.43)に示す。 

 

B-2. アンケート調査①（2019 年 5 月実施） 

 
 

平成 30 年度研究時のコマ撮りカメラによる映像

データ分析の実施は、動く児が動かない児よりも

家族の医ケア負担が大きいという仮説検証のため

には大きな効果があった。しかしながら、設置～

撮影～分析に至るプロセスに多大な時間的、人的

コストがかかるため、定量的に評価できるだけの

サンプル量を集めることが困難であることがわか

った。さらに、実際のケア量の測定のためには、

主たるケア者に対しての調査が必要であることも

わかった。 

そのため、2019 年 1 月及び 2 月の研究班会議に

おいて、コマ撮りカメラに代わる調査手法につい

ての検討、協議を行い、①医療者によるリスク度

評価、及び②自記式タイムスタディによるケア量

測定によるアンケート調査を中心とした手法を実

施することとなった。 

 

B-2-1. アンケート調査①の仕様 

アンケート調査は、以下の 2 つの調査により行っ

た。 

 

(1) 主たるケア者に対する自記式調査 

主たるケア者に対する自記式調査票は連続した

24 時間の間に実施した医療的ケアの内容及び時

間、ケアの実施中に目を離せていた時間がどれだ

けあったかを問うものである。調査は記名式で行

った。 

パイロット調査/分析
（平成30年度研究）

↓
アンケート調査①

↓
本調査

↓
質的調査

Webアンケート調査

パイロット調査/分析
（平成30年度研究）

↓
アンケート調査①

↓
本調査

↓
質的調査

Webアンケート調査
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ケア内容の記録に関しては、記録者の負担を減ら

すことと、集計時に実施した医療的ケアを特定す

るため、想定される医療的ケアをコード化し（表

１）、それぞれの医療的ケアに対して①医療的ケ

アの実施者（家族、もしくは外部サービス利

用）、②医療的ケアの開始時刻と終了時刻（もし

くは経過時間）、③手を離せていた時間、の各項

目について調査を実施した。(表２) 

 

表 1：医療的ケアのコード化 

 
 

表 2：「ケア量調査票」記入項目 
項目 内容 

氏名  

調査期間 連続した 24 時間 

番号(ケア内容) 表１の番号を記入 

ケアの実施者 家族または外部ｻｰﾋﾞｽ 

開始時刻 時刻を特定 

終了時刻 経過時間でも可 

手を離せていた時間 分 

調査票枚数  

 

主たるケア者に対する自記式調査票を資料１

(P.55)に示す。 

 

(2) 主治医による使用デバイスおよび付加的リス

ク要因、運動機能の評価に関する調査 

主たるケア者に対して、ケア量に関する調査を実

施するのと並行して、主治医に対し当該患者に対

するリスク度の調査を行った。この調査票で得ら

れたデータをもとに、平成 30 年度研究で策定さ

れたリスク度評価点算出表(別表Ａ－１～別表Ａ

－４、P.47～P.49)を使用して、患者個々の状態像

が数値化可能かを確認するのが目的である。質問

項目は①使用しているデバイスの種類、②デバイ

ス別に付加的なリスクを上げる状態があるか(付

加評価項目)、③運動機能評価、とした。（資料２

(P.56)） 

 

①使用しているデバイスの種類の質問項目は以下

の通り。（表３） 

 

表 3：デバイスの種類 
気管切開、人工呼吸器、胃ろう、腸ろう、経鼻

胃管、経鼻 ED チューブ、人工肛門、透析、中

心静脈栄養（IVH）、自己導尿、注入ポンプ、

PCA、ドレーン類 

 

②特定のデバイスについては、付加的なリスクを

考慮すべき状態（表４）があるかどうかを含め評

価した。 

 

表 4：付加的なリスクを考慮すべき状態 
デバイス 付加評価項目 

気管切開 
上気道狭窄(あり)、永久気管切

開(なし)、気管軟化症(あり) 

人工呼吸器 

上気道狭窄(あり)、永久気管切

開(なし)、気管軟化症(あり)、自

発呼吸(なし) 

腸ろう 胃が使えない 

番号 ケア内容 具体例

1 呼吸器外し 呼吸器が外れ、装着し直した

2 痰の吸引 痰の吸引を行った

3 状態確認 患者の状態を確認するため、「近くに行く」「音を
確認する」などの行動を行った

4 呼吸器 加湿のための水を補充した、洗浄した、部品を交換
した

5 薬 薬剤を注入した、座薬を入れた、

6 栄養 食事介助をした、調理した、栄養を注入した、など

7 体位移動 ベッド上で体位変換した、バギーに移乗した、など

8 排せつ おむつ交換、トイレ介助、浣腸・洗腸、下痢の処
理、人工肛門のケア、ストマのケアなど

9 リハビリ リハビリに関連するケアなど

10 身体介護 身体介護に関連するケアなど

11 CV 点滴交換、入浴処置、ルート交換、刺入部処置、嘔
吐処理、など

その他 その他上記分類にあてはまらないケア
　※具体的なケアの内容をご記入ください。
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経鼻 ED チュ

ーブ 
胃が使えない 

中 心 静 脈 栄

養(IVH) 

肺血管拡張薬などの血管作動薬

を使用中 

 

③運動機能については以下の基準で評価した。

（表５） 

 

表 5：運動機能の評価 

運動機能の評価 

① 動かない 

② 首が動く 

③ 下肢が動く 

④ 上肢が動く 

⑤ 立つ ※歩く以外の移動含む 

⑥ 歩く 

⑦ 走る 

 

B-2-2. アンケート調査①の対象 

アンケート調査①は、医療法人財団はるたか会の

小児在宅患者 287 名に対して調査票を配布して実

施した。 

 

B-2-3. アンケート調査①の結果と考察 

アンケート調査①の調査票の回収は 45 サンプル

（15.7%）であった。回収された調査票の詳細、

及びリスク度評価点算出表により算出されたリス

ク度評価点は別表Ａ－５(P.50)の通りである。以

下、アンケート調査①の成果と課題を整理する。 

 

(1) 主たるケア者に対する自記式調査の成果と課

題 

① サンプル数を増やすという目的は達成でき

た。 

② ケア量の測定について、動く子どもと動か

ない子どもの差が明確に出なかった。 

③ ケアの定義があいまい、データ記述の粒度

が揃っていない。 

 

(2) 主治医による使用デバイスおよび付加的リス

ク要因、運動機能の評価に関する調査の課題 

① リスク係数に客観的な根拠が薄い 

② 運動機能評価の定義の見直し 

③ 知的と年齢の評価を加えるべき 
 

上記の顕在化した課題及び、研究班での議論を踏

まえて本調査の実施に向けて調査仕様の再検討を

実施した。なお、研究班での議論の抜粋は以下の

通り。 

 

 調査項目に家族背景は入れられないか、と

いう意見多数。  

 「トラブル」の定義があいまい。 

 トータルで審査会的な仕組みが必要。 

 エビデンスを作る、という意味で大変に有

意義。 

 小児の場合、成長（=状態像の変化）が激

しい時期の運用など考慮しておくべき。 

 生活支援量とは何か。お金か、人か。そも

そもの資源があるのか。看護師でないとダ

メなケースなど、どうするか。 

 介護保険は家族会議が前提。小児の場合

は、第三者介護前提で考えるべきではない

か。最終的には母親がいなくなったような

状況でも、地域でどう医ケア児の将来を支

えていくか。 

 母親の睡眠時間などウェアラブルデバイス

など使って取れる仕組みがある。客観性の

あるデータを取ることが大事ではないか。 

 

B-3. 本調査（2019 年 9 月～2020 年 2 月実施） 
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アンケート調査①の結果を踏まえ、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 1,162 名の小児在宅患者（小児期発症のトラ

ンジションケースを含む）を対象とした本調査を

実施した。 

 

B-3-1. 本調査の仕様 

本調査の仕様検討にあたり、アンケート調査①で

顕在化した課題に対して、以下の通り改善案を検

討した。 

 

B-3-1-1. アンケート調査①からの変更点  

(1) ケア量の測定について、アンケート項目を

「医療的ケア」に限定し、状態確認、身体介

護等にかかった時間は測定から外す。（別図

Ａ－３(P.44)） 

(2) ケア量測定対象となる医療的ケアの項目を具

体的に定義し、測定項目を明確にする。（表

６） 

 

表 6：ケア量測定対象となる医療的ケアの項目 
No. 医療的ケア 

1 気管切開 

2 吸引 

3 人工呼吸器 

4 排痰補助装置 

5 胃ろう 

6 腸ろう 

7 経鼻・経口胃管 

8 経鼻 ED チューブ 

9 腹膜透析 

10 中心静脈栄養（IVH） 

11 自己導尿 

12 PCA 

13 持続吸引 

14 エアウェイ挿入 

15 薬液吸入 

16 酸素 

 

(3) リスク係数に客観性を持たせるため、アンケ

ート結果を元に算出する方法に変更 

 

(4) 運動機能評価の定義をより具体的に、9 段階

に整理することとした。（表７） 

 

表 7：運動機能の 9 段階 
①動かない 

②首が動く（緊張による反りも含める） 

③上肢が動く（持つ、手で引っ掛ける、払いの

ける） 

④下肢が動く（足で引っ掛ける、足で蹴る） 

⑤寝返り 

⑥座位 

⑦這い運動 

⑧立つ 

⑨独歩 

 

(5) 知的と年齢の評価を加える 

平成 30 年度研究にて研究班から意見のあった年

齢と知的レベルの評価について、知的障害の程度

判定基準等を鑑み、調査票の質問項目に加えるこ

ととした。（厚生労働省:2008, World Health 

Organization: 1996） 

上記の改善案を反映した本調査仕様は別図Ａ－

４、別図Ａ－５(P.44-P.45)の通り。また、調査票

パイロット調査/分析
（平成30年度研究）

↓
アンケート調査①

↓
本調査

↓
質的調査

Webアンケート調査
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の集計精度向上と集計時間の短縮のため、調査票

を AI-OCR を用いてデータ化することとした。 

 

B-3-1-2. 調査票の構成 

本調査時の調査票の構成は以下の通り。 

 

(1) 調査票①-1、調査票①-2（資料３、資料４

(P.57-P.58)） 

回答者は主たるケア実施者。家庭での医療的ケア

環境に関して、以下の各項目を調査した。 

・家庭内での主たる医療的ケア実施者の属性 

・家族構成と協力者の人数・属性 

・主たる介護者の睡眠時間 

・医療的ケアから離れていられる時間 

・子どもの状態、運動機能について 

・子どもが使用している医療機器・医療的ケアに

関する「トラブル発生頻度」、および「回復の容

易さ」の評価 

トラブル発生頻度の評価基準は表８、回復の容易

さの評価基準は表９に示す。 

なお、トラブルとは「予期せず発生した何らかの

回復処置が必要な事象(チューブ類の事故抜去、

自己抜去、閉塞、機器の停止、故障など)」と定

義する。 

 

表 8：トラブル発生頻度の評価基準 
評価点 評価基準 

0 点 トラブルが発生した経験がない 

1 点 まれに発生する (数か月に 1 回程度) 

2 点 ときどき発生する（月に数回） 

3 点 頻回に発生する（ほぼ毎日） 

 

表 9：回復の容易さの評価基準 

評価点 評価基準 

1 点 
(ご家族が)だれでもできる ※あまり

難しくない、特にトレーニングは不要 

2 点 (ご家族が) 病院等で練習すればできる 

3 点 

(ご家族が) 回復処置できない 

 ※医療機関もしくは医師または看護

師でないとできない 

 

(2) 調査票②（資料５～資料２０(P.59-P.74)） 

回答者は主たるケア実施者。子どもが使用してい

る（該当する）医療機器について、家庭で実施し

ている医療的ケアの内容について、医療機器ごと

に定義された医療的ケア 1 回にかかる時間をスト

ップウォッチ等で計時した。さらに、各調査票の

医療的ケアの内容それぞれについて、ケアを実施

する際の負担感（緊張度）について表１０の基準

による評価を行った。 

 

表 10：負担感の評価基準 
評価点 評価基準 

0 点 全く負担を感じない 

1 点 少し負担感がある 

2 点 そこそこ負担感がある 

3 点 大きな負担感がある 

4 点 極めて大きな負担感がある 

 

(3) 調査票③-1、調査票③-2（資料２１、資料２

２(P.75-76)） 

回答者は主たるケア実施者。連続した 24 時間の

間に家庭で実施した医療的ケアについての自記式

タイムスタディを実施した。 

 

(4) 調査票④（資料２３(P.77)） 

回答者は主治医。患者の状態、及び医療機器のト

ラブルが命にかかわるかどうか（リスク度）を調

査した。評価基準を表１１に示す。さらに、患者

の知的レベルに関する質問項目（患者が指示を理

解できる／できない）、及び睡眠障害の有無に関

する質問項目を設定した。 

 

表 11：医療機器トラブルが命にかかわるかの評
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価基準 
リスク度

評価点 
評価基準 

0 点 命にはかかわらない 

1 点 重篤な状態になる可能性がある 

2 点 短時間で重篤な状態になりえる 

3 点 その場で直接命にかかわる 

 

B-3-2. 本調査の対象 

本調査の対象は全国 18 の医療機関の 1,162 名の

小児在宅患者（小児期発症のトランジションケー

スを含む）。各医療機関別の調査票配布数は別表

Ａ－６(P.51)に整理した。 

 

B-3-3. 本調査の結果と考察 

本調査の結果は以下の通りであった。 

(1) 運動と知的年齢にかかわらず、医療的ケアの

時間と負担は変わらない 

(2) 経管栄養に関しては動く子のほうが時間、負

担ともに長い 

さらに、何が因子となっているかについて明らか

にするため、追加で質的調査を企画、実施した。

以降、①リスク度評価点の調査結果、及び②タイ

ムスタディ調査結果、について整理する。 

 

B-3-3-1. 運動機能評価 

運動機能評価については、調査票(①-2)を送付し

た 1,162 名のうち 567 名から回答を得た。外れ値

等はなく、これを本調査の分析対象とした。 

 

① 運動機能評価手順 

運動機能評価については、主たるケア者によって

回答された調査票①-2 の質問 1、及び質問 2 の回

答を集計し、分析を行った。 

質問 2 については、詳細な運動機能について質問

項目を設けているが、集計に際して 9 段階にまと

め、最終的な整理を行った。（表１２） 

 

表 12：運動機能段階と調査票質問項目との対照

表 
 運動機能 Lv. 調査票質問項目との対照 

1 動かない 質問 1：①動かない 

2 首が動く 質問 1：②首が動く 

3 上肢が動く 質問 1：③上肢が動く 

4 下肢が動く 質問 1：④下肢が動く 

5 寝返り 質問 2：寝返り=できる 

6 座位 質問 2：座位=できる 

7 這い運動 質問 2：這い運動=でき

る 

8 立つ 質問 2：つかまり立ち、

膝歩き、伝い（つかま

り）歩き、介助での歩行

＝できる 

9 独歩 質問 2：独り（介助な

し、つかまりなし）歩

行、走る=できる 

 

② 運動機能評価集計結果 

運動機能集計結果は表１３の通り。段階 6（座

位）までで、407 名（71.8%）、段階 7（這い運

動）～段階 9（独歩）は全体の 28.2%となった。 

 

表 13：運動機能集計結果 

 

 

運動機能（調査票1-2_質問1、質問2） N=567

段階 運動機能 数 累計 段階% 累計%

1 動かない 111 111 19.6% 19.6%
2 首が動く 88 199 15.5% 35.1%
3 上肢が動く 49 248 8.6% 43.7%
4 下肢が動く 108 356 19.0% 62.8%
5 寝返り 41 397 7.2% 70.0%
6 座位 10 407 1.8% 71.8%
7 這い運動 43 450 7.6% 79.4%
8 立つ 51 501 9.0% 88.4%
9 独歩 66 567 11.6% 100.0%

合計 567
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B-3-3-2. トラブル発生の頻度、回復容易さ 

トラブル発生の頻度、及び回復容易さについて

は、調査票(①-2)を送付した 1,162 名のうち 567

名から回答を得た。外れ値等はなく、これを本調

査の分析対象とした。 

 

① トラブル発生の頻度、及び回復容易さ評価手

順 

トラブル発生頻度、及び回復容易さ評価について

は、主たるケア者によって回答された調査票①-2

の質問 3、及び質問 4 の回答を以下の手順で集計

し、分析を行った。 

i. 主たるケア者は、以下の表１４の選択肢の中

から、対象患者の使用している医療機器、実

施している医療的ケアについてそれぞれ該当

するものに「✓(チェック)」をつける。 

 

表 14：医療機器、医療的ケアの選択肢 
気管切開 

人工呼吸器 

胃ろう 

腸ろう 

経鼻・経口胃管 

経鼻 ED チューブ 

人工肛門 

腹膜透析 

中心静脈栄養(IVH) 

※刺入部ケア、カテーテルケアに分けて集計 

自己導尿 

注入ポンプ 

PCA 

酸素（日常的に使用） 

ドレーン 

 

ii. チェックをつけた医療機器・医療ケアについ

て、トラブル発生の頻度、及び回復の容易さ

についてそれぞれの評価基準（表８、表９）

に基づき評価点を記入する。 

 

② トラブル発生の頻度集計結果 

トラブル発生の頻度の集計結果は図２の通り。 

発生頻度が 2 点以上となったのは人工肛門(2.4)、

1 点以上は腹膜透析(1.33)、IVH 刺入部ケア(1.3)、

経鼻経口胃管(1.28)、経鼻 ED チューブ(1.18)、IVH

カテーテル(1.11)、腸ろう(1.00)となった。 

 

 
図 2：トラブル発生の頻度 
 

③ 回復容易さの集計結果 

回復容易さの集計結果は図３の通り。 

気管切開、経鼻経口胃管、注入ポンプ、酸素を除

くほぼすべての医療機器、医療的ケアのトラブル

発生時において家族のみでの回復が難しいという

評価となった。 

 

 
図 3：回復容易さ 
 

B-3-3-3. 医療的ケア内容別集計（単位時間/負担

感） 
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医療的ケア別の単位時間、及び負担感について

は、調査票②を送付した 1,162 名のうち、該当の

医療的ケアを実施し、調査票の返送の有った患者

の回答を医療的ケア別に単位時間及び負担感を集

計した。 

 

① 医療的ケア内容別集計手順 

医療的ケア内容別の単位時間、及び負担感を以下

の手順で調査した。 

i. 回答者は対象となる患者の使用している医療

機器、及び医療的ケアに関して 16 種類の調

査票から該当する調査票を選択し記入する 

ii. 各調査票には当該医療機器に関わる医療的ケ

アが複数記載されており、回答者は回答気管

内に実施した各医療的ケアについて、①１回

にかかった時間、及び②当該医療的ケアを実

施した際の負担感、について記入する。負担

感とは主たるケア者の主観的な感覚で回答す

るものとし、0 点(全く不安を感じない)～4

点(極めて大きな負担感がある)で評価するこ

ととした。（表１０） 

 

② 医療的ケア内容別集計結果 

医療的ケア内容別の集計結果は別表Ａ－７(P.52)

に整理した。 

 

B-3-3-4. リスク度評価 

リスク度評価については、調査票(④)を送付した

1,162 名のうち 991 名の患者の情報についてそれ

ぞれの主治医から回答を得た。外れ値等データの

スクリーニング実施後の有効データ件数は 986 名

分（有効データ件数：99.5％）。これを本調査の

分析対象とした。 

 

① リスク度評価調査対象の医療機器、医療的ケ

ア 

リスク度評価は、調査票④の質問１の回答を集計

して実施した。調査対象とした医療機器・医療的

ケアは表１５の通り。 

 

表 15：リスク度調査対象の医療機器、医療的ケ

ア 
気管切開 

人工呼吸器 

胃ろう 

腸ろう 

経鼻・経口胃管 

経鼻 ED チューブ 

人工肛門 

腹膜透析 

中心静脈栄養(IVH) 

※刺入部ケア、カテーテルケアに分けて集計 

自己導尿 

注入ポンプ 

PCA 

酸素（日常的に使用） 

ドレーン 

 

② リスク度評価の評価手順 

リスク度評価の評価については、以下の手順で実

施した。 

i. 主治医は対象患者の使用している医療機器、

実施している医療的ケアについてそれぞれ該

当するものに「✓(チェック)」をつける。 

ii. 特定の医療機器、医療的ケアについては、付

加評価項目としてリスクが高くなる状態の有

無を評価する。（表１６） 

 

表 16：付加評価項目 
医療機器・医療ケア 付加評価項目 

気管切開 

 

上気道狭窄あり 

永久気管切開なし 

気管軟化症あり 
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人工呼吸器 上気道狭窄あり 

永久気管切開なし 

気管軟化症あり 

自発呼吸なし 

腸ろう 胃が使えない 

経鼻 ED チューブ 胃が使えない 

中心静脈栄養(IVH) 肺血管拡張薬などの血

管作動薬を使用中 

 

iii. 使用中の医療機器、実施している医療的ケア

でトラブルが発生した際のリスク度につい

て、表１１の基準に従って、リスク度の評価

を実施する。なお、トラブルとは「予期せず

発生した何らかの回復処置が必要な事象(チ

ューブ類の事故抜去、自己抜去、閉塞、機器

の停止、故障など)」と定義する。 

 

③ リスク度評価の集計結果 

リスク度評価を集計した結果は表１７の通りとな

った。リスク度の平均が 2 点以上となったのは気

管切開（2.5）、及び腹膜透析（2.3）、1 点以上と

なったのは人工呼吸器（1.8）、IVH（カテーテル

処置：1.2）、酸素（1.2）、ドレーン類（1.4）とな

った。なお、PCA に関しては集計対象のサンプル

が 0 件であった。 

表 17：リスク度評価の集計結果 

 
 

 

B-3-3-5. 知的の評価 

知的の評価については、調査票(④)を送付した

1,162 名のうち 991 名の患者の情報についてそれ

ぞれの主治医から回答を得た。外れ値等データの

スクリーニング実施後の有効データ件数は 984 名

分（有効データ件数：99.3％）。これを本調査の

分析対象とした。 

 

① 知的の評価手順 

知的の評価については、調査票④の質問２の回答

を集計した。 

 

質問２（患者の知的レベルに関する質問）：対

象となる患者は禁止されたこと（呼吸器を外さ

ない、気管カニューレ 

を抜かない、など）を理解し、守れますか。

（健常児６歳相当） 

 

② 知的の評価集計結果 

知的の評価を集計した結果は、有効データ件数

984 名のうち、守れるが 170(17.3%)、守れない

が 814(82.7%)となった。（表１８） 

 

表 18：知的の評価集計結果 

 

 

B-3-3-6. タイムスタディ結果 

24 時間タイムスタディについては、調査票（③-

1、③-2）を送付した 1,162 名のうち 552 名から

回答を得た。外れ値等データのスクリーニング実

施後の有効データ件数は 497 名分（有効データ件

数：90.0％）。これを本調査の分析対象とした。 

 

リスク度（調査票4_質問1） N=986
デバイス 平均 中央値 最大 最小 個数

気切 2.5 3 3 0 499
人工呼吸器 1.8 2 3 0 577
胃ろう 0.2 0 3 0 520
腸ろう 0.8 1 2 0 12
経鼻・経口胃管 0.2 0 2 0 186
経鼻EDチューブ 0.8 1 2 0 13
人工肛門 0.3 0 1 0 9
腹膜透析 2.3 2 3 2 4
IVH（刺入部ケア） 0.9 1 1 0 17
IVH（カテ） 1.2 1 2 1 19
自己導尿 0.6 0 2 0 46
注入ポンプ 0.1 0 1 0 60
PCA 該当なし

酸素（日常的に使用） 1.2 1 3 0 174
ドレーン類 1.4 2 2 0 7

知的の評価（調査票4_質問2） N=991
個数

守れる 170
守れない 814
回答なし 7
合計 991
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① 医療的ケアに要する時間 

医療的ケアに要した時間を、以下の手順で集計し

た。 

i. 回答者はタイマー等を用いて、行っている

医療的ケアごとに 1 回ずつ、ケアに要した

時間を測定し調査票に記載。（資料５～資料

２０(P.59-P.74)） 

ii. 医療的ケアごとの実施回数を、回答者別に

集計。（尚、24 時間未満、または 24 時間を

超えてタイムスタディを実施した被験者の

データは、24 時間に換算した。） 

iii. ⅰ（医療的ケアに要した時間）にⅱ（医療

的ケアを実施した回数）をかけ、それらを

合計した。（例：吸引に要した時間：1 分、

吸引を実施した回数：10 回。1 日における

吸引時間は 10 分。日常的に行っている医

療的ケアに要する時間は、医療的ケアごと

にほぼ一定しているものとみなすこととし

た。） 

 

 医療的ケア（全体）に要する時間 

24 時間の中で医療的ケアに要する時間の平均は

115.3 分となった。最大は 824.7 分（13 時間 44

分）、最小は 0.5 分（30 秒）という結果となっ

た。（表１９） 

 

表 19：医療的ケア(全体)に要する時間 

 

 

 医療的ケアに要する時間(医療的ケア別) 

非常に高度な医療的ケアである「中心静脈栄

養」、「腹膜透析」を除くと、最も時間を要する医

療的ケアは経管栄養となった。（表２０、図４） 

 

表 20：医療的ケアに要する時間(医療的ケア

別) 

 

 

 
図 4：医療的ケアに要する時間(医療的ケア別) 
 

 医療的ケアに要する時間(運動機能レベル別) 

調査対象児の運動機能を、1）寝たきり、2）動け

る（座位未満）、3）動ける（座位以上）の 3 段階

に分け、運動機能レベルの違いによる医療的ケア

に要する時間を比較した。その結果、医療的ケア

に要する時間は、運動機能レベルの違いによって

差が生じなかった。（表２１、図５） 

* r = -0.08  

 

表 21：医療的ケアに要する時間(運動機能レベル

(N=497)
秒 分

平均値 6920.5 115.3
中央値 4960.6 82.7
最大値 49482 824.7
最小値 30 0.5
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別) 

 

 

 
図 5：医療的ケアに要する時間(運動機能レベル

別) 
 

 医療的ケアに要する時間(運動機能レベル x 指

示理解) 

介護者の「指示を守れる児」と「守れない児」の

群に分け、運動機能レベル別の医療的ケア時間に

ついて比較した。運動機能レベルが座位未満の群

においては、介護者からの指示を守れるかどうか

によって、医療的ケアに要する時間に差異は認め

られなかった。それに対して座位以上の群では、

介護者の指示を守れない児の医療的ケアに要する

時間は、介護者からの指示を守れる児の約 1.7 倍

の長さとなった。（表２２、図６） 

 

表 22：医療的ケアに要する時間(運動機能レベ

ル x 指示理解) 

 

 

 
図 6：医療的ケアに要する時間(運動機能レベ

ル x 指示理解) 
 

② 医療的ケアにかかる負担度 

医療的ケア別の負担度を、以下の手順で集計し

た。 

i. 回答者は、医療的ケアごとの負担感を 4 段

階で回答（表１０） 

ii. 医療的ケアごとの実施回数を、回答者別に

集計。（尚、24 時間未満、または 24 時間

を超えてタイムスタディを実施した被験者

のデータは、24 時間に換算した。） 

iii. ⅰ（医療的ケアの負担感）にⅱ（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。（例：胃ろうのケアに関

連する医療的ケアの負担感：1、胃ろうの

ケアに関連する医療的ケアを実施した回

数：5 回。1 日における胃ろうのケアに関

連する医療的ケアの負担度は 5）。 

 

運動機能
Lv.

人数
平均時間
（分）

1) 97 111.6
2) 251 125.7
3) 123 98.5

未回答 26
全体 497

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.
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 医療的ケア（全体）にかかる負担度 

 24 時間における医療的ケア負担度の平均値は

68.7、最大値は 521.1、最小値は 0.0 となった。

（表２３） 

 

表 23：医療的ケア（全体）にかかる負担度 

 

 

 医療的ケアにかかる負担度(運動機能レベル

別) 

調査対象児の運動機能を、1）寝たきり、2）動け

る（座位未満）、3）動ける（座位以上）の 3 段階

に分け、運動機能レベルの違いによる医療的ケア

の負担度を比較した。医療的ケアの負担度と運動

機能レベル間には弱い負の相関が認められ（r= 

-.0.2）、運動機能レベルが上昇するに従い、負担

度は軽くなる傾向がある。（表２４） 

*r = -0.2（弱い負の相関） 

 

表 24：医療的ケアにかかる負担度(運動機能レ

ベル別) 

 
 

 

 医療的ケアにかかる負担度(運動機能レベル x

指示理解) 

介護者の「指示を守れる児」と「指示を守れない

児」の群に分け、運動機能レベル別の医療的ケア

の負担度について比較した。運動機能レベルに従

い負担度は下がる傾向があるが、運動機能レベル

が座位未満の群においては、介護者からの指示を

守れるかどうかによって、医療的ケアの負担度に

差異は認められなかった。それに対して座位以上

の群では、介護者の指示を守れない児の医療的ケ

アの負担度は、介護者からの指示を守れる児の約

1.6 倍となった。（表２５、図７） 

 

表 25：医療的ケアにかかる負担度(運動機能レ

ベル x 指示理解) 

 
 

 
図 7：医療的ケアにかかる負担度(運動機能レ

ベル x 指示理解) 
 

③ 経管栄養の医療的ケアに要する時間と負担度 

非常に高度な医療的ケアである「中心静脈栄

養」、「腹膜透析」を除いた場合に最も時間を要す

る経管栄養にかかる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。

（表２６、図８、図９）また、経管栄養にかかる

医療的ケアにおいては、医療的ケア時間と負担度

間に正の相関が認められた（r = 0.4）。 

 

(N=497)
平均値 68.7
中央値 44.0
最大値 521.1
最小値 0.0

運動機能Lv. 人数 負担度
1) 96 93.1
2) 251 69.3
3) 123 49.2

未回答 26 -
全体 497

人数 負担度 人数 負担度

1) 19 81.2 74 97.8 4
2) 22 66.2 220 71.0 9
3) 30 33.0 87 54.2 6

未回答 4 ー 22 ー 0
計 75 ー 403 ー 19

運動機能
Lv.

守れる 守れない 指示理解
未回答

（人数）
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表 26：経管栄養の医療的ケアに要する時間と

負担度 

 
 

 

 
図 8：経管栄養の医療的ケアに要する時間 
 

 
図 9：経管栄養の医療的ケアの負担度 
 

 

B-3-3-7. 総括 

本調査により、以下の結果が得られた。 

① 運動機能と知的年齢にかかわらず、主たる

ケア実施者における医療的ケアの時間と負担は

変わらない） 

 

② 経管栄養に関しては動く子どものほうが主

たるケア実施者における医療的ケアの時間が長

く、負担度が重い 

 

B-4. 質的調査 

 
 

本調査の結果に対し、主たるケア実施者の感覚

と相違が無いか、また、②の結果に対して何が長

時間化、負担増の要因となっているかを明らかに

するため、質的調査を実施することとした。尚、

質的調査では、寝たきり状態と動ける状態（座位

以上）における差異に焦点を当てることとした。 

 

・調査期間：2019 年 11 月～2020 年 6 月 

・調査対象： 

寝たきりの状態を経て、動ける（座位以上）状

態へと運動機能レベルが改善された児及び、その

児の医療的ケアを行っている家族介護者 

・調査対象抽出方法： 

タイムスタディ（B-3 参照）への回答者の中か

ら、下記の条件に該当する患者をリスト化した。 

 医療法人財団はるたか会（以下、当

院）の医師が主治医となっている 

 寝たきりの状態を経て、動ける（座位

以上）状態へと運動機能レベルが改善

されている 

 次に、タイムスタディへの回答は未着である

が、上記条件に該当する患者をリスト化した。そ

の上で、現在の病状及び生活状況を考慮し、最終

運動機能
Lv.

人数
平均時間
（分）

負担度

1) 78 52.3 19.2
2) 200 72.9 22.4
3) 58 81.3 25.6

未回答 20
全体 356

パイロット調査/分析
（平成30年度研究）

↓
アンケート調査①

↓
本調査

↓
質的調査

Webアンケート調査
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的に計 29 名（28 家庭）を抽出した。この内、1

家庭は兄妹共に日常的に医療的ケアを必要とする

家庭である。尚、調査への協力を得られたのは、

27 名（26 家庭）となった。詳細は後述する。 

 

・調査フロー： 

下記の 4 段階のプロセスを実施 

 電話インタビュー (B-4-1) 

 対面インタビュー(B-4-2-1) 

 コマ撮り撮影カメラを用いたタイムス

タディ(B-4-2-2) 

 Web アンケート（B-4-4） 

 

 
 
図 10：質的調査のプロセス 
 

・質的調査対象者（表２７） 

表 27：質的調査対象者 

 
 

抽出基準及び抽出プロセスについては、以下のセ

クション（B-4-1-1,B-4-2-1-1,B-4-2-2-1）で詳

述。 

 

B-4-1.  電話インタビュー 

B-4-1-1.  調査方法 

まず、当院医師が家族介護者（主として、対象

児の母）へ電話をし、調査の意図と概要の説明を

し、インタビューへの調査協力を打診した。その

際に、インタビュー実施担当者が家族介護者に改

めて連絡を入れ詳しい説明をする旨を伝えた。 

次に、インタビュー実施担当者が、各家族介護

者に電話で連絡を入れ、調査の主旨と目的、進め

方について説明を行った。理解と同意を得た上で

電話インタビューを実施した。 

・実施期間：2019 年 11 月～12 月 

・インタビューの進め方： 

インタビューガイドに沿って、半構造化面接の

手法を用いて実施 

・インタビュー内容： 

 寝たきりの状態における医療的ケアと、動ける

ようになった状態での医療的ケアの大変さの違

い 

・1 回のインタビュー時間：10 分～30 分 

・インタビュー記録：事前に用意した質問への回

答を要約する形で記録した。 

 

B-4-1-2. 調査結果 

 電話インタビューへの回答率は 89.3％（25 家

庭）であった。 

 インタビュー対象者となった家族介護者は全

員、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。そこ

で、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は下記のとおりとな

った。 

 最も多かったのは、「動けるようになってか

ら」（64.0％）。「いずれも大変」との回答は

年
月 11月 12月 1月 2月 3月 4月 5月 6月

電話インタビュー

対面インタビュー

コマ撮り撮影カメラを
用いたタイムスタディ

Webアンケート

2020年2019年

電話
インタビュー
（B-5-1-1）

対面
インタビュー
（B-5-1-2)

コマ撮り…タ
イムスタディ
（B-5-1-3)

治療が進み
状態が改善

医療的ケア
が軽減

1 I.W 1 守れない 〇 〇 〇 ②

2 R.F 1 守れない 〇 〇 〇 ②

3 K.S 2 守れない 〇 〇 〇 ②

4 R.Y 2 守れない 〇 ✓ ✓ ②

5 M.HO 3 守れない 〇 〇 〇 ✓ ✓ ③

6 M.S 3 守れない 〇 ②

7 Y.H 3 守れない 〇 ✓ ✓ ①

8 M.HA 4 守れない 〇 〇 〇 ①

9 F.S 4 守れない 〇 ③

10 S.Y 4 守れない 〇 ③

11 I.O 4 守れない 〇 ②

12 C.K 6 守れない 〇 〇 〇 ✓ ②

13 R.SI 6 守れない 〇 ✓ ✓ ②

14 N.Y 6 守れない 〇 ②

15 M.Y 6 守れる 〇 ✓ ✓ ①

16 S.A 6 守れない 〇 ✓ ✓ ②

17 Y.I 7 守れる 〇 ✓ ✓ ②

18 S.A 7 守れる 〇 ✓ ③

19 R.H 7 守れない 〇 ②

20 Y.S 7 守れない 〇 ✓ ✓ ②

21 K.K 7 守れる 〇 ✓ ②

22 R.O 8 守れる 〇 ✓ ③

23 H.Y 10 守れる 〇 ✓ ✓ ②

24 C.M 11 守れる 〇 〇 〇 ③

25 J.T 12 守れない 〇 ②

26 U.O 2 守れる × 〇 〇 ②

年齢
イニ
シャ
ル

No.
大変さ

*1

フォローアップ調査実施対象者 対象児の状態
介護者からの

指示を
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24.0％、「寝たきり状態」との回答は 12.0％とな

った。（表２８）。 

 

表 28 
児の状態像 人数 割合 

寝たきりの状態 3 12.0% 

動けるようになってから 17 64.0% 

いずれも大変 6 24.0% 

計 26 100.0% 

 

 

 「動けるようになってから」の医療的ケアの方

が、それ以前よりも大変になったと回答した 17 

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（表２７）。そうであるにも関わらず、医療

的ケアの大変さは増したと感じていた。 

 また、動けるようになってから」の大変さも、

常時一定ではなく、‘呼吸器をつけた状態で歩け

るようになった時’、‘退院直後’など、医療的ケ

アの内容や、その他の要因（病状、時期等）も、

動ける子の医療的ケアの大変さに影響を及ぼして

おり、そうした影響要因によって大変さが変化す

ることが浮き彫りとなった。 

 次に、「いずれも大変」と回答した家族介護者

の場合は、‘寝たきりの状態と動けるようになっ

てからでは、大変さの内容が変化した’という語

りが回答者全員から伝えられた。 

 「寝たきり状態」の方が大変だったと回答した

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、医療的ケアも軽減されていた。こう

した状態像と比較し、動けるようになってからの

状態の方が、医療的ケアの負担が軽減されたと捉

えていた。 

上記の分類全てに共通する視点として、家族介

護者が、児に対する医療的ケアの経験を積むこと

で、一部の医療的ケアについては、慣れることで

大変と思う心理的負担が軽減される傾向も浮き彫

りとなった。また、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。 

 

B-4-1-3. 総括 

 以上から、寝たきり状態における医療的ケア

と、動ける状態における医療的を比較した場合、

少なくとも、下記の要素を総合的に加味する必要

性があると推察される。 

 児の疾患と病状 

 児の心身の成長と発育 

 医療的ケアの種類と内容 

 医療的ケアに対する家族介護者の経験値 

 家族介護者に対する支援環境 

 

また、‘目が離せなくなった’、‘常に見ている

必要がある’という語りと、「児の心身の成長と

発育」という視点を見直し、行動障害の有無が、

医療的ケアの時間と負担度に影響を及ぼしている

のではないかという仮説を導出した。 

すなわち、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

いう仮説である。（別図Ａ－６(P.45)） 

臨床的な感覚では、動ける子どものほうが、寝

たきりの子どもよりも明らかに医療的ケアの負担

が重いと感じられるのに対し、実際の調査結果と

しては明確にその差が説明できなかったことにつ

いても、本仮説が肯定されれば、それにより説明

できると考えた。 

新たな仮説を検証するために、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

ィを実施することとした。 

 

尚、半構造化面接の手法を用いて、限られた時

間の中で医療的ケアの大変さについて電話インタ
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ビューをすることの限界として、下記の点が指摘

できるだろう。 

 家族介護者は、現在置かれている状況を起

点としながら、現在と過去を比較しなが

ら、どのエピソードに焦点を当てるかを決

めていく。その場合、医療的ケアの大変さ

に焦点を絞るというよりも、医療的ケアを

含めたケア全体を通しての経験を振り返

る。その結果、インタビューへの回答にお

いて、ケアのどの側面について詳細に語ら

れるか、回答者により焦点が当てられる視

点や領域の差が大きくなる。 

 

B-4-2. 対面インタビューとコマ撮り映像の組合

せ調査 

 

本研究では、対面インタビューと、コマ撮り撮

影カメラを用いたタイムスタディを組み合わせた

質的調査を実施した。対面インタビューは、コマ

撮り撮影カメラを用いたタイムスタディの実施準

備のための事前説明の際と、撮影実施中に行っ

た。よって分析対象とした語りの内容は、撮影に

よる映像記録を反映したものとなっている。 

ただし、実際には発生していないが、発生の可

能性のあるアクシデント等についての映像記録は

無く、アクシデントにつながる可能性のある児の

行動等が映像データとして記録された。尚、介護

者が児の医療的ケアを行っている中で対面インタ

ビューを実施したため、児の状態やケアの状況に

応じて、適宜中断しながら、断続的に行う形とな

った。 

 

B-4-2-1. 対面インタビュー 

B-4-2-1-1. 調査方法 

電話インタビューの内容について、詳しい聞き

取り調査をするために、26 家庭から 8 家族を抽

出し対面インタビューを実施した。対面インタビ

ュー実施家族が医療的ケアを行っている児のプロ

フィールは表 29 に示した通りである。 

 

表 29 

 

 

電話インタビュー実施時と同様、まず当院医師

が家族介護者（主として、対象児の母）へ電話を

し、調査の意図と概要の説明をし、再度のインタ

ビューへの調査協力を打診した。その際に、イン

タビュー実施担当者が家族介護者に改めて連絡を

入れ詳しい説明をする旨を伝えた。 

次に、インタビュー実施担当者が、各家族介護

者に電話で連絡を入れ、調査の概要を説明し、訪

問日時を相談、決定した。 

インタビュー実施担当者は、対象児の自宅を訪

問し、家族介護者に対して調査の目的、調査の進

め方を説明し、調査協力への同意を得た上でイン

タビューを行った。尚、調査への同意について

は、同意書への署名をもって確認することとし

た。 

・実施期間：2020 年 1 月～6 月 

・インタビューの進め方： 

 インタビューガイドに沿って、半構造化面

接法に則り実施 

 電話インタビューの結果踏まえ、医療的ケ

アに焦点を絞り、医療的ケアごとに大変さ

を聞き取る形に、インタビューガイドを整

理 

・1 回のインタビュー時間：30 分～1 時間 

・インタビュー内容の記録： 

A 1 守れない 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入
B 1 守れない 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入
C 2 守れない 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入
D 2 守れる 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入、CV、酸素
E 3 守れない 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入
F 4 守れない 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入
G 6 守れない 気切、呼吸器、経管栄養、吸引、吸入
H 11 守れる 気切、呼吸器、経管栄養、吸引

*年齢は、インタビュー実施時の児の年齢

ケース 医療的ケア年齢
介護者からの

指示を
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インタビュー内容を録音し、全て逐語形式で記

録を整理・保存した。 

 

B-4-2-1-2. 分析方法 

 インタビュー結果について、 Thematic 

Analysis(TA)の手法を用いて、下記の流れで分析を

行った。 

① 4 家族のインタビュー終了後、その 4家族分の

インタビュー結果の分析 

 分析に際しては、インタビューの逐語録に基づ

き、下記の視点からコーディングを行った。 

 児が動けるようになったことで医療的ケ

アにおいて大変になったこと 

 医療的ケアにおいて経験したトラブル、

およびトラブルを起こさないための行動 

 見守りが必要となる児の状況、および行

動 

 コーディングにおいては、MAXQDA2020（質的

データ分析ソフト）を用いた。 

 

② 本調査結果（B-3-3）、電話インタビューの結果

（B-4-1）、上記 4 家族分のインタビューデータ

分析結果を総括し、医療的ケアに影響を及ぼす

要因について仮説を設定 

 仮説１-1：子どもの行動特性によって医

療的ケア（ケアのみではなく周辺を含む）

の負担が増える（例：注入嫌がる、吸入

嫌がる、吸引嫌がる、栄養のボトルを倒

す、吸引器を壊す） 

 仮説２-1：子どもの行動特性によって危

険があること、その予防をする親の負担

が大きい（例：カニューレの自己/事故抜

去、カニューレ抜去、胃ろう抜去、経鼻

胃管抜去、人工呼吸器いたずら、人工呼

吸器外す、CV カテーテル抜去を防ぐ見守

りの負担） 

 仮説３-1：子どもの行動特性によって生

じる健康障害が親の負担になっている

（i.e., 健康障害が発生することによって

病院受診、入院の負担が増える）(例：胃

ろういじる、人工鼻外す、胃ろう腹這い

で擦り付ける、CV カテーテル掻く） 

 

③ 全８家族のインタビュー終了後、それらのイン

タビュー結果の分析 

 分析に際しては、上記②の３つの仮説に該当す

る語りを抽出し、以下の視点に焦点を当てコーデ

ィングを行った。 

 児の行為・行動 

 それに対する介護者の対応 

コーディングに際して、WeftQDA2020（質的データ

分析ソフト）を用いた。 

 

④ 上記③までの分析結果をもとに仮説の再設定 

仮説１－２：医療的ケアの実施の負担が増える

（遂行のための介護者の余計な動作、時間、手

間が増える） 

仮説２－２：子どもの医ケアと行動特性の組み

合わせによってリスクが生じ、その予防をする

親の負担が増える・発生する 

仮説３－２：子どもの行動特性によって健康障

害が生じ、それに対応する必要があるため、親

の負担が増える 

 

⑤ 全 8家族のインタビュー結果について、再分析 

分析に際しては、上記④の３つの仮説に該当す

る語りを抽出し、医療的ケアの負担に影響を及

ぼす児の行為・行動をコーディングした。コー

ドは、「医療的ケア／医療デバイス＋児の動き」

という二つのパラメーターの組み合わせたも

のとした。（資料２５～２７（P.79～P.87）） 

 

B-4-2-1-3. 分析結果 

 

医療的ケア又はケアに必要な医療デバイスは 6

つに分類された。仮説ごとに分類した語りに付与
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された児の行為・行動についてのコードは資料２

８（P.88）に示したとおりである。 

 

 医療的ケア・医療デバイスごとに、児の行為・行

動の特徴と、それに対する介護者の対応・行動につ

いて分析した。 

 

B-4-2-1-3-1. 気管切開 

 本調査における対面インタビュー対象者８名中、

気管切開（有り）は８名であった。気管切開カニュ

ーレに関するトラブルは、児の命に係わるリスク

が高い。気管切開に関する代表的なトラブルは、児

が動くことで気管切開カニューレが抜けることで

ある。カニューレが抜けるケースは二つに大別さ

れる。一つは、児が動くことで気管切開カニューレ

がアクシデント的に抜ける場合、もう一つは、児が

自らカニューレを抜く場合がある。 

 

〇気切カニューレが抜けるアクシデント 

カニューレベルトを交換する際に、児がじっと

していられず、動きが落ち着かない状態でカニュ

ーレベルトを交換しようとしたところ、カニュー

レが抜けるというアクシデントが生じた。 

 

今は一通りの行為（カニューレベルトの

交換）が終わるまで 10分くらい。その 3

倍くらいかかってた。とりあえず泣くの

を、収まるのを待つというのをやる。2回

くらい、（カニューレベルトを）交換する

ときに（カニューレが）抜けちゃったこ

とがあるんですよ。……訪看さんがいる

ときに、暴れて抜けちゃったんですけど、

看護師さんだったのですぐにはめてくれ

て大事には至らなかったのですが、そう

いうことがあるので、なるべく機嫌良く

できるようにしたい。[ケース B:カニュ

ーレベルト交換―動く、カニューレベル

ト交換―泣く] 

 

 このケースでは、訪問看護の最中に気管切開カ

ニューレが抜けたため、訪問看護師が即座に対応

することができ、大事には至らなかった。そこで、

カニューレが抜けるというアクシデントを回避す

るために、児の体の動きが落ち着くタイミングを

待ち、カニューレベルトを交換するという対応を

とるようになった。「待つ」という時間を持つこと

で、カニューレベルトの交換に関する一連の医療

的ケアに要する時間が長くなる。 

 

帰ってきた直後は動いてしまうので、ど

んどん動きが活発になって、寝ていられ

ない。寝ていないと多分、カニューレが

抑えられないので、カニューレが抜けて

しまうので、そうすると命に直結する。

……やっぱり子供の機嫌を見ながら、機

嫌が良くなるまで待つ。交換は、押さえ

てやると、次にあそこに寝ると泣いちゃ

う。嫌な事されたら、嫌な記憶があるの

で、その体制になると泣いちゃう。なの

で、泣いたら中止して、たとえば外を見

せたりして一旦リセット。最初の頃はも

のすごく時間がかかった。[ケース B:カ

ニューレベルト交換―動く、カニューレ

ベルト交換―泣く] 

 

気管切開カニューレのケアに慣れている場合で

も、児の動きを全て想定し対応することは難しく、

想定外の児の動きによって、気管切開カニューレ

が抜けるリスクが常にある。そのため、介護者はパ

ニック状態に陥る場合がある。 

 

調査者：（気管切開カニューレが）抜けた

ことあります？ 

家族介護者 C：あります。4～5度くらい。 

調査者：あわてますね。 

介護者(父)：あわてます。もうパニック
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です。妻は。抜けてすぐにパッと入れば

いいんですけど、やっぱり入らないです

ね。きゅってしまっちゃいますし。子供

も泣き出したりして。妻も入れようとし

てもうまく入らなくて、しまっちゃって

て。 

調査者：それはお風呂のあとのケアのと

きに抜けちゃったんですか？ 

介護者(父):それはお風呂のあとのケア

のときじゃないです。お風呂のあとのケ

アはだいぶ慣れてるので、めったにない

です。あのときは、本人がスピーチバル

ブを取ってその勢いで抜けたんです。 

調査者：一緒にひっぱっちゃった感じで

すね。 

介護者(父)：で、バンドも緩かったのか、

本人の力も強いので、スピーチバルブが

固くて取れないので、うにょーんて。こ

の子は声が出ないので、普通の子だと嫌

な事があって、親に何かさせようとした

ときに、泣きわめくことができない。気

にいらないことがあって、ここを取ると

親が飛んでくるから。……ここを取ると

周りが大騒ぎになって自分のところにく

るって。（本人はカニューレを取るつもり

はないんですね。）スピーチバルブだけを

取る。大騒ぎというかここを取ると必ず

閉めに来るって、それを分かってるんで

すね。[ケース C：カニューレベルト交換

―上肢を動かす（カニューレ自己抜去）] 

 

〇意志伝達手段としてのカニューレ自己抜去 

ケース C で語られているように、親を呼ぶため

の手段として、スピーチバルブを抜くという動き

をする。すなわち意志伝達手段として気管切開カ

ニューレを抜く、または抜こうとする行動が行わ

れる。同様のことが複数の介護者によって語られ

た。 

 

介護者(父)：そうですね。ちょっと気を

引きたくて、自分で引っ張ることもある

んですよ、イヤなことがあったりすると。

そうすると来るということが分かって

いるから。 

調査者:そういう使い方もする？ 

介護者(父):それもある。イライラした

りとかしてね。そういうところが自立神

経のあれなのかなと思う。 

介護者(母):子どもってそうかなって。

そういうふう思っているから、そう見え

るけど、みんなするよねって思う。 

調査者:ちょっといたずらして、呼んだ

りとか。[ケース D：気切カニューレ―

上肢を動かす（引っ張る）] 

 

 親の気をひくための行動は、これら児者に限っ

たことではなく、子どもの成長過程の一つ特性で

もある。成長するに従い、意志伝達手段の一つとし

て気管切開カニューレを使うことのリスクを理解

するようになる。 

 

T:いろんなことに協力的になってきた

とはいえ、気切のところに、自分の指を

入れるっていうのは、やっちゃうんです

ね。 

介護者(母):そこはどうしても、まだ分

からないみたい。苦しさが分からない病

気っていうこともあるけれど、それでも

きっと苦しいですよね。すごい泣いたと

きに、シューって音がするんですけど、

私とかみんなが近くにいたので、それで

何回か気付いたときもあるし。だから、

取っちゃいけない、取ったら苦しい、ヤ

バイって分かるんですけど、それが怖い

こととはわかっていない。自分がどうな

るのか、分かっていないのか。1 日に 8
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回とか取るし。 

調査者:目が離せないというのは、その

部分ですね。 

介護者(母):本当にそうです。それが一

番怖くて。私たちが起きてなかったら、

U ちゃん動けなくなっちゃうから、それ

だけ怖い、すごい怖い。今は、みんなが

いる中でやるからいいけど。寝てる時に

やらないから、それは助かるんですけど。

パパが言うように、朝の 5時とかにやら

れたら、私が気付かない。それがちょっ

と怖かったんですよね、この間。（そう

いうことが、一度あり、そのときは、パ

パが早朝に起きていたから気付いて対

応できた）[ケース D：気切カニューレ

―上肢を動かす（引っ張る、指をやる）] 

 

〇気管切開カニューレを長期間使用することによ

る健康への影響 

 成長に伴い、児が自らリスクを生じるような行

動が軽減または消失した場合でも、気管切開カニ

ューレを長期間使用している中で、日常生活にお

ける行動が、児の健康状態に影響を及ぼす場合が

ある。 

 

カニューレがプラスチックなので、同じ

場所にずっとあたっちゃうみたいで。原

因はまだはっきり、まだ耳鼻科の先生に

診ていただいていないので、来週の受診

でわかるかなと思うのですけど。動く子

なので、それもたぶん原因なんですけど、

激しい動きでプラスチックのものが皮膚

にあたることで、同じ場所に負担がかか

って、そこに穴が開いちゃったのと、も

しかしたら今この向きでずっとテレビを

見ることが多いのでこの向きの原因かも

しれないし。ちょっとはっきり、ピアノ

も高い音から低い音までよく弾くのでそ

ういう動きのせいかもしれないし。ちょ

っとわからないんですけど。で、カニュ

ーレってまっすぐ入っていないんですよ

ね。いろんなこうこの辺の器官をよけて、

入っているので。ちょっと斜めに入って

いて。たぶんどのお子さんも。そうする

とこう入っているから同じ方向にたぶん。

[ケース H：気切カニューレ―動く] 

 

 気管切開カニューレを長期間使用している中で、

新たに治療やケアを必要とする症状が現れた。そ

の原因を明らかにするためには、児の日常生活に

おける活動、それぞれの活動に伴う動きを最も把

握している母が持っている情報が、医療者にとっ

ても重要となる。同時に、この母親のように、医療

的ケアを行いながらの子育て経験を通じて、家族

介護者は、児の生活という視点に立脚し、児の状態

に対する分析力を高めていく。 

 

B-4-2-1-3-2. 人工呼吸器 

本調査における対面インタビュー対象者 8名中、

人工呼吸器（有り）は、8名であった。 

 

人工呼吸器を使用する児の医療的ケア実施にお

いて、介護者の負担につながる主な児の行為・行動

は、「人工呼吸器の回路が外れる（または児が外

す）」、「人工呼吸器を壊す」、「人工呼吸器を持ち上

げる」となった。 

「人工呼吸器の回路が外れる（または外す）等」

ことにつながる児の主な動作は、以下の通りであ

る。 

 動く（寝相、入浴） 

 動く（加湿器を倒す） 

 上肢を動かす（持ち上げる、はずす、

いたずらをする、遊ぶ、設定を変え

る） 

 下肢を動かす 

 立つ（はずす） 
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 這いずりで移動する 

 歩いて（またはつかまり立ちで）移

動する 

 泣く 

 壊す 

 

 

〇児の動きが原因で、呼吸器が外れる 

 就寝中の動き（寝相）によって呼吸器の回路が外

れることがある。 

 

一番大変なのは夜寝てる時に今呼吸器付

けてるんですけど、それで寝相がすごく

悪いので、外れるんですよ。しょっちゅ

う。昨日も 10時、12時、1 時、4時に起

きて、呼吸器を付け直してるんですけど、

それが細切れ睡眠になっちゃう。[ケース

C：呼吸器―動く（寝相）] 

 

睡眠中の寝相が悪いために、呼吸器が外れる心

配もある。 

 

たまに、3：30に起きることもある。そう

すると、そこから寝れなくなる。[ケース

G：呼吸器―動く（寝相）] 

 

 

 呼吸器が外れる度にそれを付け直すことで、介

護者は連続して眠ることが出来なくなる。これに

対して、児が動くことで、日常の中で児が能動的に

呼吸器をはずす行動がある。 

 

立ち始めてからは早くて、自分で練習す

るんですね。壁づたいに歩いたりとか、

ちょっと手を離したりとか。それで、足

の感覚が良くなったのか、だいぶ立てる

ようになって、今は自分で立てるように

なった。夜中に、すっと立ってたりとか。

ヒューヒューと音がするから見たら、夜

中に立っていて、寝ていない。私、ここ

に、Uちゃんと寝るんですけど、そこで、

これ（呼吸器）を持って立って、私たち

を見てるんです。そういうのがあって、

‘寝てなかったの～？’って言って。 [ケ

ース D：呼吸器―上肢を動かす、呼吸器―

下肢を動かす、呼吸器―外す] 

 

 このケースでは、介護者の就寝中（夜中）に、児

が目を覚まし、立ち上がり、呼吸器を自ら外し、そ

れを手に持ち立っている。介護者は、呼吸器が外れ

たことによって生じる呼吸器の音で目を覚まして

いる。寝相によって呼吸器が外れるのとは異なり、

児の積極的な意志によって引き起こされる状況で

ある。 

 

〇呼吸器で遊ぶ 

 児の積極的な意志に基づく行動ものとして、呼

吸器で遊ぶという行動がある。 

 

介護者(母)：取って自分が苦しくならな

いから、余計おもちゃみたいに思えて、

だから呼吸器なんだけど風を浴びている

んです。いつも。 

調査者：遊ぶこと覚えちゃった。 

介護者(母)：そう、だからこうはめない

で、ここでくわえるんです。もうだんだ

ん毎日毎日そんなのが続くから、笑うこ

としかできなくって。まあ、苦しがって

ないから私たちもそうなんですけど。で

もちょっと今穴の方が広がりつつあるの

で。[ケース A：呼吸器―上肢を動かす（は

ずす）] 

 

身近にあるものに興味を示し、それを使って遊

ぶという行動は、児の成長においては自然の流れ

だろう。呼吸器は常に体についているため、児にと
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っては最も身近なものの一つである。よって、呼吸

器に興味を示し、遊びの道具として捉えることは、

成長発達過程の一つと言える。 

しかし、呼吸器は児の生命維持に不可欠なもの

であるために、呼吸器で遊ぶことは、児の健康状態

に負の影響を及ぼすことにもつながっている。‘で

もちょっと今穴の方が広がりつつあるので’（下線

部）と言っているように、気切腔が広がるという感

染リスクにもつながる状態が生じている。 

 

〇呼吸器で遊ぼうとして、呼吸器を壊す 

 児が呼吸器で遊び、児が呼吸器を壊すという結

果につながる場合がある。 

 

一回、呼吸器壊して、折ったんです。

……えーと、これが本人折ったやつ

で。これを折った時の動画なんです

けど。……これついたまんまだから、

一瞬ついているのかなと思ったら、

こっから。こういう状態で待ってた

というか。それでピーピー鳴ってい

るから、またとったなと思ったら、

こういう状態でいるもんであれ？つ

いてるかな？って目の錯覚を疑った

り。だからこういうことが怖くて。

[ケース A：呼吸器―壊す] 

 

このケースでは、介護者は呼吸器の回路を使っ

たおもちゃ（呼吸器回路のダミー）を作り、児に持

たせるようにした。 

 

モニターの線なんて、あれ今月曜日に変

えたばっかりなんですけど、若干ひろい

が悪いんです。……もう捨てようと思っ

ていたモニターの線を、差し込み口のと

ころをテーピングで巻いてそれをダミー

で持たせたりとか、あとその呼吸器の温

度調整というか温度をひろうコードを上

手につかんでは引っ張って呼吸器抜いた

りとか。[ケース A：呼吸器―上肢を動か

す（はずす）] 

 

〇人工呼吸器で遊び、児自ら呼吸器の設定を変え

る 

介護者(母)：この呼吸器を。今も多分、

結構興味があるんですけど。まだ動ける

ようになる前から、呼吸器をじーっと見

て、自分で鳴らしたりしてたんですよ。 

調査者：鳴らすというと？ 

介護者(母):なんだろう？呼吸を止めて

いるのか、強くしているのか分かんない

ですけど、鳴らし方を分かっちゃったみ

たいで。 

調査者：自分でこれをコントロールする

ことを覚えた？ 

介護者(母):ここが赤く光ったりするの

が面白いみたいで、すごい鳴らすように

なって。動けるようになったら、今度は

画面を触り始めて。いろんな操作をしな

いと設定を変えられないんですけど、な

ぜか変えちゃった時があって。 

調査者：あれこれ押しちゃって？ 

介護者(母):そう、あれこれ押して変えち

ゃった時があって、その時は結構大変で

したね。これ、普通にいじれないように

はなっているので、私も設定を変えたこ

ととかはないんで、マニュアルを探して

元には戻せたんですけど。［ケース B：呼

吸器ー上肢を動かす（いたずらをする、

遊ぶ、設定を変える）］ 

 

遊びの道具として使えるものと、医療デバイス

の違いを認識し行動できるようになるのは、成長

発達の観点では、その次の段階となる。 

呼吸器で遊ばなくなる、すなわち、おもちゃと医

療デバイスの違いを認識できるようになったとし



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 
 

ても、トラブルを回避することが難しい場合があ

る。 

 

本人が引っ張られることはないように、

ガチガチに巻いたり留めたりはしている

んですけれども、やっぱり向きだけは、

ねじれとか横になってゴロゴロしたりと

か、 本人も回転したり欲しいものを取

りに行くときに、回路を気にしてはいま

すけれど、向きまでは中々ちょっとでき

ないので、ネブライザー中に下に回路が

向いてしまって、キャップが袖にあたっ

て抜けてガーとお水が出ちゃったりとか、

ということも何度もありましたね。[ケー

ス F：呼吸器―動く] 

 

 このケースでは、児は自分が移動する際に、呼吸

器の回路に気を配れるようになっている。しかし、

回路の向きを常に一定に保つことは難しく、しか

も歩いて移動する場合にも回路の向きを一定に保

つということは、さらに難易度が高くなる。本来、

呼吸器は日常生活において活発に活動することを

想定していない設計になっている。そのことが、こ

の語りを通じて再確認できる。同時に、児の日常生

活における活動量や活動範囲が拡大するに従い、

呼吸器を、日常生活の中で管理・使用することが、

児とその介護者双方の負担を増大させることにな

る。 

 

B-4-2-1-3-3. 経管栄養 

本調査における対面インタビュー対象者 8名中、

経管栄養（有り）は８名であった。 

経管栄養は、対象者では胃ろうと EDチューブに

大別される。それぞれ、注入中、並びに注入実施時

以外のいずれにおいても介護者はケアの負担を経

験している。 

経管栄養に係る介護者の医療的ケア負担に影響

を及ぼす児の主な行動は、以下のとおりである。 

 動く 

 寝返りをする 

 首を動かす 

 顔をなすりつける 

 上肢を動かす 

 上肢を動かす（チューブを引っ張る） 

 上肢を動かす（自己注入する） 

 下肢を動かす 

 前かがみになる 

 歩いて移動する 

 暴れる 

 遊ぶ 

 拒否する・抵抗する・嫌がる 

 頻回注入を必要とする 

 

〇注入中に動く、注入を嫌がる児 

児の運動機能レベルが座位以上の場合、児が首

を動かすと、介護者はその動きを阻止しながら注

入をする必要がある。 

 

イラついている時、イラついている感じ

を受ける時もあるんだけれど、ふざけて

いる時もある。頭をゴーン、ゴーン、ゴ

ーンってやったりとか、前にやってみた

りとか。そういうのがすごくあるから、

それが注入の時にもあるので、それがす

ごく、それを阻止するのが大変。[ケース

A：注入―首を動かす] 

 

児の成長に伴い、児が動く時の力や、抵抗等をする

際の力も強くなるため、介護者をその動きを抑え

ることが、より大変になる。 

 

介護者(母)：大体、呼吸器をつけている

人って、鼻のチューブでミルクとかを飲

むので、それの交換が、ちょっと動き出

すと。最近は家でも大変ですね。小っち

ゃいころ、寝てるころは、あまり動かな
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いんでいいんですけど、今は、ガっと抑

えて、顔も抑えて。 

調査者：だいぶ力もついて強くなってき

ているから、大変ですね。 

介護者(母):そうですね。拒否している時、

抵抗している時は、何事もちょっと大変

ですね。[ケース B:注入―拒否する・抵抗

する・嫌がる] 

 

〇注入を中断させる 

 児の動きによっては、動きを抑えて医療的ケア

を実施・継続できない場合がある。以下、胃ろうか

らのシリンジ注入についての語りである。 

 

前でググっとやられると、腹筋が入るので、

入っていかないのが現状だし。うまく進ま

ない。注入がうまく進まなくって、夕飯の

準備もできなくってっていうのが、一番夕

方の時間で大変で、そこが大変。[ケース

G:注入―前かがみになる] 

 

児が注入中に前かがみになると、腹筋に力が入り、

栄養を注入できなくなる。そうすると、児がその動

きを止めるまで、介護者は待つ必要がある。注入に

要する時間が長くなるため、予定しているほかの

家事等が出来なくなる。 

 

〇胃ろうのチューブを抜きそうな児 

 注入中に、児が胃ろうチューブを引っ張る場合

がある。 

 

胃ろうからの栄養注入は落ち着いている

時がないから、胃ろうから注入するときも、

胃ろうのチューブを付けて、こっちが、ご

飯とかシリンジで吸っている間に、胃ろう

のチューブを引っ張たりしてて、いつかチ

ューブを抜きそうで怖い。それも目が離せ

ないですね。[ケース G：注入―チューブを

引っ張る] 

 

介護者は、児が胃ろうチューブを抜くことを心配

し、常に目が離せない状態になっている。 

 

〇注入中も歩いて移動する 

注入中に、児が歩いて移動することもある。 

ここにぶら下げるんですけど、この空間で

遊んではいるんですけど、やっぱり短いん

ですよね、管が。ミルクあげてるんですけ

ど。ちょっと短くて、あっちのほうにいっ

ちゃったりするとビーンと引っ張られて、

そうするとわたしが持ち上げて一緒につ

いていかなきゃならないんですよ。[ケー

ス B:注入―歩いて移動する] 

 

注入チューブの長さ以上の距離を歩いて移動した

り、移動の経路によっては、チューブがからまるな

ど、想定外の負荷が医療デバイスにかかることが

想定される。そのため、注入中に児が歩いて移動し

ようとした場合介護者は、医療デバイスをもって

児の動きに合わせて移動する。 

 

その他、注入に関する負担についての語り 

〇注入実施中以外の経管栄養に関する介護者の負

担 

胃ろうをしている場合、注入中以外にも、介護者

は常に児の動きに注意をはらっている。 

 

大変なのは、やっぱり胃ろうとかがある

ので、すごい私が家事をやっているとき

とかに動きまわっては、そのまま柵とか

に顔をなすりつけたり、ありえない態勢

で寝てたり。やっぱり、ああいう状態に

なるんですよね。センサーにからまった

りとかっていうのが結構多くって、それ

で行ったり来たり、家をかけづり周って

いるのが現状。知らないうちに泣いてた
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りもするので、やっぱり、本当に目が離

せないところが一番大変かなっていうと

ころですかね。ちょっとやっぱり、家事

ができない。兄弟がいたら上の子の対応

もすぐにはできない。[ケース A：胃ろう

―顔をなすりつける] 

 

児が自由に動ける程度の運動機能の場合、介護

者が想定する以外の態勢をとることもある。また、

たとえベットの上にいる場合でも、顔をベットの

柵になすりつけたり、医療デバイスに様々な負荷

を与える動きをする。そのことによって生じるト

ラブルを回避するために、介護者は児の動きに注

意を払い、場合によっては対応している。そのため、

家事等の医療的ケア以外のことを継続的に実施す

ることが難しくなる。 

 

 児の状態によっては、注入回数を増やす必要が

ある。 

12月は一日 4回注入していて一回量がだ

いたいエネイボーを 200cc 前後だったの

で、それを 40ccづつ 5回に分けて、10 分

から 15分おきにあげていた。なので時間

もかかり大変でした。[ケース C：注入―

頻回注入を必要とする] 

1 回ごとの注入にかかる負担が大きくない場合で

も、回数が頻回になると、介護者の負担は大きくな

る。 

 

〇ED チューブ 

 ED チューブが児の動きによって抜けることがあ

る。 

 

ED チューブを指でいたずらに引

っ張るということは無いので、鼻

水が出てて抜けちゃって手が触れ

ちゃって、というリスクはあるん

ですけども。[ケース B：EDチュー

ブ―上肢を動かす] 

 

児がチューブを引っ張る等の行為をしない場合で

も、鼻水等の症状によって、チューブが抜けやすい

状態になる場合がある。その状態に対して、児の手

が触れるなど、何等かの力が加わることで ED チュ

ーブが抜けるリスクが高まる。実際に抜けた時の

状況についての語りは以下。 

 

（チューブが）抜けそうになるこ

とは結構あって、よだれがすごく

て、濡れてテープがはがれて浮い

てきちゃうんですよ。朝寝てると

きに取れちゃって、注入前に入れ

なきゃいけないこともあって、け

っこう大変でした。うつぶせに寝

ることが多くて顔をこすり付けて、

テープがはがれて、チューブも一

緒に取れちゃったという感じだと

思うんですけど。[ケース B:ED チ

ューブ―顔をなすりつける] 

 

うつ伏せに寝るという寝相が、布団に顔をこすり

付ける行動につながっている。その結果、ED チュ

ーブをとめている顔面のテープがはがれ、ED チュ

ーブが抜けた。 

 ED チューブを固定するための顔面のテープは

時々交換する必要がある。テープの交換にあたっ

て、児はテープが剥がされる際に生じる痛みを嫌

う。 

しょっちゅうではないですがよだれが

すごいので浮いてきたら貼りかえます

ね。一応毎日看護師さん来てくれるので、

ケアのときに貼りかえるんですけど、よ

だれがすごいので、浮いてたら貼りなお

してというのを気にしながらやってる

んですけど、貼りかえるのも嫌がるので。

……はがすとき、痛いじゃないですか。
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なので、けっこう貼り替えるのを嫌がる

んですよね。看護師さんがいてくれると

気をそらしたりできるんですけど、ひと

りだとどうにもならないので、無理やり

やるしかない。[ケース B:ED チューブ―

拒否する・抵抗する・嫌がる] 

 

テープの交換を児が嫌がる場合、介護者は児の注

意をできるだけ他のことに向けさせることで、児

の負担を軽減しようとする。ただし、この対応がで

きるのは、介護者が複数いる場合のため、介護者が

母親一人の時は、児を抑えつけ、児の動きを抑制す

ることでテープの交換を行う。 

 

〇就寝中の持続注入と介護者の負担 

就寝中の持続注入は、介護者の負担を増大させ

る。 

 

夜寝てる間、朝までに点滴のよう

にゆっくり流してみようっていう

のを見てみたんですけども、実際

には寝返りもすごく多いのでチュ

ーブが折れるとアラームが教えて

くれて、それを夜間消すとか。…

…これじゃ私の身体が持たないな

というということで、朝までやっ

てみようかなということでやって

みたりもしたんですけれども、や

っぱり鼻から抜けちゃった時には

私は気づけないよねという話にな

って、朝まで落とすのはちょっと

止めにしようということになりま

して、また方法を考えて進めてい

るところです。[ケース F：ED チュ

ーブ―寝返りをする] 

 

 就寝中の寝相の程度は個人差はあるものの、当

然の動きと言える。しかし、経管栄養による持続注

入を実施する場合は、児の寝返りによっては、チュ

ーブが折れる懸念がある。そうしたアクシデント

が発生した場合はアラームが鳴り、そのアラーム

を合図として介護者や対応をすることができる。

結果的に、介護者の負担大きくなり、この方法によ

るケアを日常的に継続することが困難となる。 

 

B-4-2-1-3-4. 吸引 

本調査における対面インタビュー対象者 8名中、

吸引（有り）は、8 名であった。 

吸引に係る介護者の医療的ケア負担に影響を及

ぼす児の主な行動は、以下のとおりである。 

 上肢を動かす（自己吸引する） 

 上肢を動かす（スイッチを入れる） 

 這いずりで移動する 

 必要時に伝える 

 むせる 

 咳をする 

 体調をくずす 

 

介護者は、児の状態を常に見守り、吸引が必要な

状況が生じると、すぐに吸引を行っている。 

掃除とかもやりながらなので。ちょっと

むせたりとかした時は、すぐ吸引したい

ので、注意してます。どちらかが必ず近

くにいて、やるっていう感じで。[ケース

F：吸引―むせる] 

 

 児の運動機能レベルがあがると、すぐに吸引す

るためには、介護者は児の移動等の動きに合わせ

て、吸引機をもって児をおいかける必用がある。 

 

ハイハイで動けるようになった時、吸引

器を持って追いかけなくてはならないと

きが大変だった。[ケース：吸引―這いず

りで移動する] 
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吸引のみならず、吸引をするための準備、吸引後の

処理にも時間を要する。そして、児が体調を崩した

場合、頻回な吸引を必要とする。 

吸引は慣れたんですが、やっぱり常に清

潔にしていないといけないので、要はピ

ッと取ってピッと吸えばいいわけじゃな

く、ちゃんと手を洗ってアルコール除菌

をしてチューブもアルコールで拭いて、

吸ってそのあとそのままにしておくとホ

ースが臭くなる、痰とかが付着しちゃう

から水を吸わせて、アルコールで拭いて

しまうとやる。ぱっと吸ってぱっと終わ

りじゃない。前後が大変。吸って収まっ

たかなと思うと 2-3 分後にまたガラガラ

言い始めて、それを繰り返して。ちょっ

と風邪とかひいちゃうとか体調を崩すと

それを延々とやっている感じになっちゃ

う。[ケース C：吸引―体調を崩す] 

 

児の成長・発達に従い、吸引が必要なときに、その

ことを介護者に伝えたり、児本人が吸引をできる

ようになる場合もある。 

 

苦しい時とか、ここがゼコゼコいったら、

取ってここに置いてねって。言ったら取

ってもらえるって分かっているみたいで。

そういうのを教えてもらって、最近、で

きるようになっています。それが最近、

急にできるようになりました。[ケース

D：吸引―必要時に伝える] 

 

気分がいい時は。水曜日の訪看さんの時

は、結構自分でしたりする。自分で吸引

して。お口とか鼻は、自分で取れるんで

すけど。喉もね、ちょっとずつ練習して、

自分で吸引できるようになってほしい。

[ケース D：吸引―自己吸引する] 

 

口と鼻の吸引は自分でできるようになり、将来的

には気管切開内の吸引も自分でできるようになる

ことを、介護者は望んでいる。 

 

B-4-2-1-3-5. 吸入 

本調査における対面インタビュー対象者 8名中、

吸入（有り）は 7名であった。 

 

児が動いたり、嫌がったりすると、吸入できなく

なる。その場合は、児の動きが落ち着くのを待って

から吸入を行う。 

ネフライザーに関しては寝てグルグルま

わると吸入にならないので、その時はも

う外して落ち着いてからやるという感じ

になります。注入吸入は寝てからやろう

というのもあるんですけれども、元々。

後は、注入と吸入、そうでうね、それぐ

らいがちょっとワーッとなっている時は、

もうできないという感じになります。[ケ

ース F：吸入―嫌がる] 

 

B-4-2-2. コマ撮り撮影カメラを用いたタイムス

タディ 

 

B-4-2-2-1. 調査方法 

 対面インタビューを行った８家族を対象にコマ

撮り撮影カメラを用いたタイムスタディ（以下、

本タイムスタディ）を実施した。 

本タイムスタディは、動ける（座位以上の）児

の医療的ケアの大変さの特徴を明らかにすること

を主目的とした。この目的を達成するために、本

タイムスタディの記録時間は、下記の条件を満た

す時間帯とすることとした。 

・日中の活動時間であること 

・その中で、基本的な医療的ケアが一通り行なわ

れる時間帯に焦点をあてること（例：薬液注入 

1 日 2 回実施、栄養注入 1 日 5 回実施、気管内吸

引 1 日 8 回実施の場合、各医療的ケアが最低 1
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回は記録できること、かつ、日中の活動及びケア

のパターンがみえることを加味） 

尚、実施日時については、B-3（本調査）のタ

イムスタディ記録と、対面インタビュー時の聞き

取り内容を確認の上、インタビュー実施者と家族

介護者とで協議、決定した。 

 

・実施期間：2020 年 2 月～6 月 

・1 回の撮影時間：5 時間 10 分～10 時間 10 分 

・記録方法：コマ撮り撮影用カメラを設置し対象

児及び、家族介護者の様子を撮影記録。インタビ

ュー実施者が撮影中のすべての時間をとおして対

象児者宅に滞在し、対象児の動き、家族介護者に

よる医療的ケア実施内容、それに付随する行動を

記録（資料２４(P.78)） 

・記録内容の精査：記録内容を整理し、家族介護

者と共有。家族介護者からインタビュー実施者に

対して、加筆・修正点をフィードバック 

 

B-4-2-2-2. 調査結果 

B-4-2-2-2-1. 医療的ケアの実施 

 1 コマ 5 分間の時間枠を設定し、行われた医療

的ケアをその 5 分枠にプロットした。その概要は

表３０に示したとおりである。ケア有コマ数割合

の最大は、ケース F の 63.6％、最小がケース C

の 16.4％となった。最大連続空き時間コマ数は、

ケース E が 33 コマ（2 時間 45 分）、最小連続空

き時間コマ数は、ケース A の 9 コマ（45 分）と

なった。 

  

表 30 

 

 

B-4-2-2-2-2. 医療的ケアが行われていない時間 

 医療的ケアを行っていない時間帯においては、

家族介護者は、常に児の様子に気を配っていた。 

 児の栄養注入後、家族は食事を開始。児を食卓

の近くに移動させ、姉妹も含めた家族が交代で児

の様子を確認しながら食事をとっていた。 

（イメージ 1（ケース E）：P.101） 

 

 児が一人遊びをしていると、いつどこへ向かっ

て動くか注意を向け、移動をはじめたら、医療機

器をのせたワゴンを移動させ、同時に人工呼吸器

の回路の向きを所定の角度に直す。 

14：36 

（イメージ 2（ケース F）：P.101） 

 

 このような形で、アクシデントが起きないよ

う、常時見守りを続けている。 

 

B-4-2-2-2-3. 児が動く・歩くことでケアに要す

る時間が増える 

 

 児の動きによって、医療的ケアがスムーズに行

えない場合が頻回に生じている。 

 

鼻吸引が嫌いで、鼻吸引が行われることを察す

ると、そこから逃げようとして、児の動きが激し

くなる。母親とヘルパーの二人でその動きを抑

え、鼻吸引を実施。 

（イメージ 3（ケース E）：P.101） 

 

シリンジで胃ろうから栄養を注入する前に、口

から食べる練習の一環として、シリンジを児の口

元をもっていき、味見をさせている。このとき

に、シリンジを母の手から奪いとろうとする。こ

の後に、胃ろうからシリンジ注入を開始。児が激

しく動き、児は体を横回りで一回転させた。注入

中のシリンジも、児の体と一緒に回転をはじめて 

ケース 記録時間
5分枠
コマ数
合計

ケア有
コマ数

ケア有
コマ数の割合

最大連続空き
時間コマ数

A 9時間 108 49 45.4% 9
B 7時間35分 91 24 26.4% 18
C 5時間5分 61 10 16.4% 14
D 8時間5分 97 27 27.8% 26
E 5時間15分 63 17 27.0% 33
F 10時間5分 121 77 63.6% 12
G 5時間35分 67 29 43.3% 12
H 9時間 108 42 38.9% 15
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注入中に、体を 1 回転、シリンジも体とともに 1

回転した。母親は、そのアクロバティックな動き

に合わせてシリンジをもっていた。 

（イメージ 4（ケース G）：P.102） 

 

 

B-4-2-2-3. 総括 

 家庭で、安全に医療的ケアを実施するために、

家族介護者が経験している負担は、複数のケース

に共通するものの他に、個別性の高いものも多々

含まれている。そのため、家族介護者はそれぞれ

の児の特性に応じて、医療的ケアを安全に行うた

めの独自の方法を育んでいた。 

 

 

B-4-3. 仮説の検討 

B-4-3-1. 仮説１-２の検討 

 医療的ケアの実施の負担が増える（遂行のた

めの介護者の余計な動作、時間、手間が増え

る） 

 

 医療的ケアを遂行するために追加の動作、時間、

手間が増える主な医療的ケアは「経管栄養」となっ

た。さらに、児の年齢が低く、お座りができ（運動

機能レベルが座位以上）、這いずりで移動できる場

合、介護者の負担が増大する。そして、児の成長・

発達に伴い、医療的ケアの意味や必要性と医療デ

バイスの特性と必要性を理解し、介護者の指示を

守れるようになると、注入・経管栄養に関する介護

者の負担は軽減する。ただし、こうしたケースの場

合においても、児の成長・発達の過程において、児

が医療デバイスに興味を持ち、それらを触ってみ

たり、おもちゃのように遊ぶことでアクシデント

を起こす時期がある。こうした経緯を経た上で、介

護者の経管栄養の医療的ケアに要する時間やケア

量は減少していく傾向が認めれらた。 

 以上から、仮説１-2 は、経管栄養の医療的ケア

において、上述の条件を満たした場合に、その妥当

性が示唆された。 

 

B-4-3-2. 仮説２-２の検討 

 子どもの医ケアと行動特性の組み合わせによ

ってリスクが生じ、その予防をする親の負担

が増える・発生する 

 

子どもの医療的ケアと行動特性によって生じる

リスクは、特に、気管切開と人工呼吸器において多

様となった。例えば、上肢を動くことで、カニュー

レを引っ張る（抜きそうになる）といった行動や、

呼吸器の設定を変えるといった行動など、児が一

定の運動機能を備えているために引き起こされる

様々なリスクが浮き彫りとなった（B-4-2-1-3-1、

B-4-2-1-3-2）。いずれの医療デバイスも、アクシデ

ントが児の命に直結するリスクが高い。そのため

介護者は、気管切開や人工呼吸器に対して児がと

る行為・行動に対して、常に注意を向けている。す

なわち、児の生命を守るための見守りが必要かつ

重要となっている。 

 

いろんなものが抜けないっていうことが

一番気を付けていて。カニューレと、あ

と呼吸器が正常に動いているかというの

も感覚で感じるようになっていて。音と

か水がたまってきている音で。水はらい

っていうんですけど、水をはらったりと

か、本当は時間でやらないといけないと

思うんですけど、今はそういう感じでは

なく、なんか感覚でやっていますね。基

本的にほんとに意識が機械類とか本人の

状態につねに向いているというところで、

緊張感があるのかもしれないですね。[ケ

ース F] 

 

 ‘カニューレと、あと呼吸器が正常に動いてい

るかというのも感覚で感じるようになっていて’

（下線部）の語りから浮かびあがるのは、介護者が、
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誰でも難なく気付くことができる医療デバイスの

アラーム音ではなく、自身の全神経を使って変化

やリスクに事前に気付くスキルを、家族介護者が

経験をとおして培っているということである。こ

うしたスキルに基づいた対応は病院や施設等の専

門職のそれとは大きく異なる。すなわち、人工呼吸

器などの医療デバイスが正常に動いていることを

確認することが家族介護者にとっての習慣となり、

ついには、それらが正常に動いているかを感覚で

捉え、対応するようになるのである。その結果、ア

ラームが鳴らない状態に、不安を覚えるようにな

る場合もある。このような事象は複数の介護者か

ら同様の語りがあった。 

 

たまに、変な胸騒ぎがして、全然鳴って

いないと、生きてるよねって思って、見

に来るときがあります。全然鳴ってない

けど～。たまに、こうやって定期的にツ

ーツーって、心拍だったり、酸素だった

り、鳴っている方が、‘あ、止まったな～’

って思うんですけど、たまに、全然鳴ら

ない時があって、‘生きてるかな～’と、

見にきたりすることがあります。新鮮で

すよ、お兄ちゃんのとき、そういうこと

が無かったから。そんな経験できないか

ら。[ケース D] 

 

医療デバイスや、そのアラーム音が鳴り、それに

対応することが日常となったケースである。本来

であれば、アラーム音はリスクを知らせるもので

ある。リスクを知らせる音に慣れすぎ、鳴っている

ことが常態化した。 

リスクを知らせるアラーム音が鳴り、何等かの

対応をとるという一連の流れがある（アラーム音

➡対応のアクション）。（アラーム音➡対応のアク

ション）A と（アラーム音➡対応のアクション）B

の間を、リスクが発生しないように介護者が細心

の注意を払っている見守りの時間と捉えるとする。

そうすると、これらの語りが示唆するのは、見守り

は常時であり、そこに緊張感をゆるめるタイミン

グがないということである。 

以上から、気管切開と人工呼吸器の医療的ケア

において、仮説 2-2 の妥当性が一定程度示唆され

た。 

 

B-4-3-3. 仮説３-２の検討 

 子どもの行動特性によって健康障害が生じ、

それに対応する必要があるため、親の負担が

増える 

 

 子どもの行動特性によって健康障害が生じ、そ

れに対する対応が必要となる主なケースとして、

気管切開カニューレや EDチューブの自己抜去が明

らかとなった。また、児が動くことで、気切孔が広

がる。その結果として病院受診等が必要となるケ

ースも明らかとなった。これらの健康障害を引き

起こす児の行為・行動は、成長・発達により一定程

度改善・減少させることが可能である。よって、児

の成長・発達に伴い、医療的ケアの意味や必要性と

医療デバイスの特性と必要性を理解し、介護者の

指示を守れるようになると、健康障害を引き起こ

す行為・行動をとらなくなる。 

それでも生じる健康障害がある。例えば、気管切

開の利用で、カニューレベルトがあたる部分の皮

膚にトラブルが生じ、その治療とケアのために病

院受診が必要となるケース等、従来の医療的ケア

から派生した新たなケアを必要とする状況である。 

 

以上から、仮説 3-2 は、以下の二つの点で、その

妥当性が示唆された。一つは、児が低年齢で、介護

者の指示を理解できない、または理解してるにも

かかわらず従わない場合に、医療デバイスのトラ

ブルを引き起こす行動をとり、その結果として健

康障害を発生させ、病院受診も含めた治療やケア

等の対応が必要となる。もう一つは、医療的ケアが

長期化することで、児本人、介護者のいずれもコン
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トロールしきれない新たな健康障害が、医療デバ

イスによって引き起こされることがある。 

いずれも、児が動くことによって引き起こされ

る健康障害というリスクへ対処するために、児を

見守ることが必要かつ重要となる。ただしこれら

の健康障害は、その発生時点において、児の生命に

直結するリスクとは異なる。よって、仮説 3-2 は

仮説 2-2 に内包することが妥当だろう。 

 

B-4-3-4. 仮説の検討結果（まとめ） 

 仮説を検討した結果、以下の結論が導きだされ

た。 

 

 医療的ケアの実施の負担が増える（遂行のた

めの介護者の余計な動作、時間、手間が増え

る） 

・児の運動機能レベルが座位以上の場合 

・介護者の負担が増える主たる医療的ケアは

経管栄養に関するもの 

 

 子どもの医療的ケアと行動特性の組み合わせ

によってリスクが生じ、その予防をする親の

負担が増える・発生する 

・児の運動機能レベルが座位以上の場合 

・リスク回避のための介護者の負担（主に見

守り）が増える主たる医療的ケアは、気管切

開と人工呼吸器に関するもの 

 児の生命に直結するリスクについて

は、介護者は全ての感覚や全神経を

動員して、常時見守りをしている（医

療デバイスのアラーム等は、その一

部に過ぎない） 

 児の生命に直結しない健康障害及び

健康障害発生を予防するための見守

りも、上記と並行して行っている。 

 

 

B-4-4 Web アンケート調査 

 

 
 

B-4-4-1 調査方法 

 動けるようになった前後での医療的ケアの負担

度の変化をより具体的に調査するため、動ける医

ケア児 84 名に対し、2020 年 6 月 3 日～6 月 18

日の 16 日間、無記名の Web アンケートを実施し

た。 

 アンケートは 84 件が回答され、重複を排除し

た結果 79 サンプルとなった（回収率 94%）。 

 アンケート対象患者のリストは資料２９

（P.89）に示す。 

 Web アンケートは対象者の主たる介護者の携帯

電話の番号に回答フォームの URL 付きショート

メールを送信して行った。 

 調査フォームの内容については、資料３０～３

８（P.90～P.94）に示す。 

 

B-4-4-2 調査結果 

B-4-4-2-1 医療的ケア児の年齢（質問 1） 

 医療ケア児の年齢については 6 歳未満が 34 名

（43.0%）、6 歳以上が 45 名（57.0%）であった

（資料３９（P.95））。 

  

B-4-4-2-2 医療的ケア児の主たる介護者（質問

2） 

 医療的ケア児の主たる介護者については、母が

77 名（97.5%）、父母が協働で実施が 1 名

（1.3%）、父が 1 名（1.3%）であった。 

パイロット調査/分析
（平成30年度研究）

↓
アンケート調査①

↓
本調査

↓
質的調査

Webアンケート調査
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 医療的ケアが、ほぼすべてのケースで母親に大

きく依存していることが明らかとなった（資料４

０（P.95））。 

 

 

B-4-4-2-3 支え無しでお座りができた年齢（質問

3） 

 支え無しでお座りができるようになった年齢に

ついては、「1 歳～2 歳未満」が最も多く、32 名

（40.5%）、以下「1 歳未満」、「2 歳～3 歳未満」

がそれぞれ 14 名（17.7%）、「3 歳～4 歳未満」が

10 名（12.7%）、「5 歳～6 歳未満」が 4 名

（5.1%）、「6 歳～7 歳未満」が 3 名（3.8%）、「4

歳～5 歳未満」が 2 名（2.5%）であった。 

 なお、「支え無しでお座りができる」とは、支

え無しで座位、自力で移動（背ばい、ハイハ

イ）、立つ、歩くのいずれか、もしくは全てがで

きる状態を指すこととした（資料４１（P.96））。 

 

B-4-4-2-4 ケアや育児の変化（質問 4） 

 支え無しでお座りができるようになる前と、な

ってからでケアや育児はどのように変化したかの

問いに対しては、「楽になった」が 32 名

（40.5%）、「大変になった」が 22 名（27.8%）、

「変わらない」が 26 名（31.6%）となった。 

 医療的ケア児のうち一定数は、児の成長や運動

機能の向上がケア負担の軽減につながるケースも

一定数ある一方で、全体の約 6 割が「大変になっ

た」もしくは「変わらない」と回答し、医療ケア

児の成長と運動機能の向上が全てのケースにおい

てケア負担の軽減にはならないことがわかった

（資料４２（P.96））。 

  

B-4-4-2-5 これまでに実施したことのある医療的

ケアについて（質問 5） 

 これまでに実施したことのある医療的ケアにつ

いての質問では、「吸引（気管内吸引、鼻吸引、

口吸引）」が最も多く 69 名（87.3%）、以下「薬

液吸入」が 67 名（84.8%）、「酸素」が 66 名

（83.5%）、「人工呼吸器」が 58 名（73.4%）、「経

鼻・経口胃管」が 51 名（64.6%）、「気管切開」

が 45 名（57.0%）となった（資料４３

（P.97））。 

 

B-4-4-2-6 医療的ケアの内容の変化（質問 6） 

 医療的ケアの内容の変化を問う質問に対して

は、ほとんどの医療的ケアについて「変わらな

い」と回答したケースが多かった（資料４４

（P.97））。 

 

B-4-4-2-7 医療的ケアの負担度の変化（質問 7） 

 医療的ケアの負担度の変化を問う質問に対して

は、「排痰補助装置」を除くほぼ全てのケアにつ

いて「大変になった」もしくは「変わらない」と

回答されたケースが多かった。 

 全回答 393（重複回答有り）のうち、「楽にな

った」が 66（16.8%）、「変わらない」が 194

（49.4%）、「大変になった」が 133（33.8%）と

なり、全体の 83.2%が「変わらない」か「大変に

なった」と回答した。 

特に「気管切開」「吸引」「人工呼吸器」「薬液

吸入」「酸素」「胃ろう」「腸ろう」「経鼻・経口胃

管」「中心静脈栄養」「持続吸入」については、

「楽になった」ケースよりも「大変になった」ケ

ースが多くなっており、児の運動機能が向上した

ことによるケア負担の増加が改めて裏付けされる

こととなった（資料４５（P.98））。 

 

B-4-4-2-8 医療的ケアに対する理解、指示を守れ

るか（質問 8） 

 医療的ケア児が自身の医療的ケアについて理解

し、指示を守れるかどうか、という問いに対して

は「常に指示を守ることができる」が 25 名

（31.6%）、「指示を守れるときと守れないときが

ある」が 35 名（44.3%）、「指示を守れない」が

19 名（24.1%）となった（資料４６（P.98））。 
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B-4-4-2-9 指示が守れなかった時の例、事故や機

器のトラブルについて（質問 9） 

 主たる介護者に対し、指示が守れなかった時の

例としてどのような事故やトラブルがあったかを

自由記述で回答を求めた。主なトラブルのケース

は以下の通り。 

・吸入、人工呼吸器では寝返りをしてちゃんと

できない。 自分でカニューレを抜こうとする 

バンド交換で動いてカニューレ抜去 

・痒みが酷くて CV を皮がむけるほど引っ掻いて

しまう 

・経鼻胃管を自分で抜いた。人工鼻をつけても

つけても外してしまい、全然つけられなかっ

た。外出時、介助者から離れて少し間があいた

隙間に、他の子供が全速力で走ってきたため、

酸素チューブが強く引っ張られて気管カニュー

レが抜けた。 

・吸引時に暴れすぎて一人で対応できなくなる 

・大きくなるにつれていたずら心がどんどん芽

生えわざと吸引させなかったり反応を見て楽し

もうとカニューレを抜こうとしたり胃瘻ボタン

を引っ張ったりが増えた。 

 その他の回答を含む全回答は資料４７～４８

（P.99～P.100）に示す。 

  

B-4-4-3 総括 

 個々のケースをさらに詳細に分析した結果、成

長に伴い状態が安定し、知的理解が上がったこと

によりケア負担が減ったケースが少ないながらも

ある一方で、大部分のケースに関しては運動機能

が向上したことにより、スムーズなケアが妨げら

れたり、いたずら心が芽生えたことにより“わざ

と”ケアの邪魔をするようになったりといったよ

うな負担が増える結果となっていることがわかっ

た。 

 

B-5. 医療的ケアスコア(新案)の妥当性の検証 

本研究の成果をもとに、研究班にて策定した

「＜障害福祉サービスにおける、医療的ケア判定

スコア、基準＞改定 研究班案」（医療的ケアス

コア(新案)）の妥当性検証のためのデータを提供

した。 

医療的ケアスコア(新案)（表３１、拡大表は別

表Ａ－８（P.53））の中で、見守りスコアの加算

のある以下の項目（表３２）について、医師によ

るリスク度評価と、主たる医ケア者による回復容

易さの評価をもとに、見守りスコアの妥当性を検

証した（別表Ａ－９(P.54)）。なお、見守りスコア

の加算のある項目のうち、その他の注射管理、及

び血糖測定については本研究の調査対象外の医療

的ケアのため、データの提供は行っていない。 

 

表 31：医療的ケアスコア（新案）（拡大表は別

表Ａ－８（P.53）） 

 
 

表 32：見守りスコア加算のある項目 
人工呼吸器、気管切開、鼻咽頭エアウェイ、酸

素療法、経管栄養、中心静脈カテーテル、その

新医療的ケアスコア 

  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 2 1 0 

②  気管切開 8 2 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 
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 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 

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 

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。 

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。 
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他の注射管理、血糖測定、継続する透析、排尿

管理、排便管理 

※下線部は本研究の対象外 

 
 

C. 研究結果 

本研究は、量的調査（B-2 アンケート調査①、B-

3 本調査、B-4-4 Web アンケート調査）と質的調

査（B-4-1 電話調査、B-4-2-1 対面調査、B-4-2-2 コ

マ撮り撮影カメラを用いたタイムスタディ）を組

み合わせ、医療的ケアを必要とする児の状況及び、

そのケアにあたる介護者の状況についてデータを

収集し、分析を行った。その結果、量的調査の結果

と質的調査の結果が矛盾なく整合した。 

平成 30 年度に実施したパイロット調査 1及び、

アンケート調査①（B-2）、本調査におけるタイムス

タディ（B-3）のデータを分析した結果、医療的ケ

アに要する時間に関して、児の運動機能レベルに

よる違いは明らかとならなかった。医療的ケアの

中で唯一、経管栄養に関する医療的ケアについて

のみ違いが明らかとなった。経管栄養に関する医

療的ケアに要する時間は、児の運動機能レベルが

高い場合（動ける児の場合）、運動機能レベルが低

い場合（動けない児の場合）よりも有意に長い。気

管切開や人工呼吸器に係る医療的ケアに要する時

間は、児の運動機能レベルによる差が認められな

かった。しかし、医師によるリスク度評価の結果

（B-3-3-4）、気管切開と人工呼吸器のリスク度が

有意に高いことが明らかとなった。このように、児

の運動機能レベルが、医療的ケアに要する時間に

影響を及ぼす場合と、そうではない場合があるの

はなぜなのか？医療デバイスや医療的ケアのリス

ク度は、医療的ケアを実施する介護者にどのよう

な影響を及ぼすのか?その際、児の運動機能レベル

による違いはあるのか？これらの疑問を明らかに

するために、Web アンケート（B-4-4）を実施した。 

                                            
1 「平成 31 年度 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」報告書 

Web アンケート（B-4-4）では、児が動けるよう

になる前と、動けるようになった後で、介護者の医

療的ケアの負担度がどのように変化したかに焦点

を当てた。その結果、介護者の 83.2％が、児が動

けるようになったことで、医療的ケアの負担が「増

えた」または「変わらない」と回答した。すなわち、

児が動けるようになることで、医療的ケアの負担

が軽減されるのではなく、継続的に大変なままか、

負担が増える傾向が認められた。 

質的調査（B-4-1 電話調査、B-4-2-1 対面調査、

B-4-2-2 コマ撮り撮影カメラを用いたタイムス

タディ）の結果、医療的ケア並びに医療デバイスの

種類によって、介護者のケアの特徴が異なること

が明らかとなった。経管栄養に関する医療的ケア

においては、児が動く（運動機能レベルが高い場合）

の方が、そうではない場合と比較し、医療的ケアに

要する時間と手間が増える傾向が認められた。そ

して、気管切開、人工呼吸器に関する医療的ケアに

おいては、児が動く（運動機能レベルが高い場合）

の方が、そうではない場合と比較し、医療的ケアを

遂行する上でのリスクが高くなる傾向が認められ

た。これらの傾向は、量的調査の結果と合致するも

のである。 

量的調査並びに質的調査の結果から、医療的ケ

アにおける介護者のケア負担を構成する要素とし

て以下を導出した。 

 「ケア量」：児が動くことで、医療的ケアに

要する時間と手間が増える 

 「リスク度」：児が動くことで、医療的ケア

を遂行する上で、命に係わるリスクが増大

する 

 「介護者ストレス度」：「ケア量」並びに／

又は「リスク度」が増加することで生じるア

クシデントを未然に防ぐ（予防）のための常

時かつ無意識レベルの見守りが常態化（習

慣化）する 
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図 11（拡大図は別図 A-7（P.46）） 
 

 

D.  家、地域で生活する医療的ケア児を支える

仕組みの提案 

 これまでの調査と検討から自宅や地域で暮らす

医療的ケア児の医療的ケアの実際とリスクに関し

て、ほぼ把握できた。この結果より必要な支援の

決定に関して、以下のように提案する。 

① 経管栄養は経管栄養を実施できる介護職

の支援を十分に行う。 

② 吸引に関しては、吸引できる介護職の支

援を十分に行う。 

③ 命にかかわるリスクがある人工呼吸器、

気管切開、中心静脈カテーテルは見守りの支援を

行う 

④ 気管切開の児者と自発呼吸が無い人工呼

吸器装着者も見守りと緊急時の対応（抜けたら挿

入できる人、はずれた回路を繋ぐ人）が必要 

上記の判定において、医療的ケア児支援におけ

る医療的ケア児コーディネーターもしくは相談支

援専門員（以下、相談員とする）と医療的ケアス

コアのリスクを判定する主治医との連携が重要に

なる。  

 

まず、表３１（P.36）に示す医療的ケア判定ス

コア（新案）に医療的ケア児者の主治医が、チェ

ックをするなどして支援対象の児の医療的ケアに

関して把握し、そのリスクを評価する。これに合

わせて、相談員が、医療的ケア児が実際に受けて

いる医療的ケアを把握し、それを支援するため

に、必要とする支援量を決める。重要なことはよ

って、医療的ケアスコアのリスクを判定する主治

医が、人工呼吸器をどのくらい外せるのか 気管

カニューレは抜けたあとどのくらいの時間再挿入

せずに過ごせるかを評価することである。また、

更に安全のためには、医師の指導の下、介護職が

見守っている際の緊急時対応のマニュアルを作成

する 

緊急時に関しては、医師がヘルパーの手技を確

認し、了解すれば、緊急時に限り、気管カニュー

レの再挿入や、はずれた人工呼吸器の回路をつな

ぐなどを実施可能とする。しかし、緊急対応後、

医師もしくは看護師の確認を行うことは必須とす

る。 

また、将来的には、自宅や地域に限っては、3

号研修を受けた介護職が可能な医療的ケアの種類

を増やし、家族が行っている医療的ケアは、全て

実施可能とするべきである。そうでなければ、医

療の進歩に伴い、種類が増え続ける家族が行う家

での医療的ケアの負担を軽減することはできな

い。実際に、成人対象の重度訪問介護（障害福祉

サービス）においては、介護職が家族に代わり、

あらゆる医療的ケアを実施、人工呼吸器装着の

ALS や筋ジストロフィーの患者の独居を実現して

いる。実際に地域では既に行われていることであ

る。 

医療的ケア児者支援においても、主治医、看護

師、家族、介護職、相談員の綿密な検討と、十分

な医療職の支援と危機管理と事故の責任を医師が

担える仕組み作りを土台に、介護職の行える医療

的ケアの拡大は必須である。それが実現すれば、

NICU などの退院前に、家族の医療的ケアの訓練

の時点から同時に介護職の支援が行われ、家族と

一緒に医療的ケアを獲得し、退院移行、自宅での

ケアをただちに開始するという仕組みができ、家

族の負担は相当に軽減できる。同時に、その介護
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職が、地域のケアを引き継げば、学校などでもケ

アが可能になる。 

 

E．健康危険情報 

特になし 
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のカメラの設置も快く承諾してくださった。新し

い制度創設への期待と、ご自分の経験を全国の医

療的ケア児者全体に役立てたいという強いお気持

ちの表れと考え、心からそのお気持ちに敬意を表

したい。また、全国の在宅医療機関の運営者、医

師の皆様にも、今回の大規模なご負担の多い調査

に快くご協力下さった。心から感謝したい。ま

た、平成 30 年度から 2 年にわたってコマ撮り動

画のシステムを無償で御提供くださった小林製作

所の小林靖典、小林靖弘両氏のご協力に心から感

謝する。更に、研究班の会議の中で様々な有益な

意見をいただいた班員の先生方に感謝したい。特

に医療的ケアに関する子どものリスクのある行動

の分析について、荒木暁子先生に有益なご示唆を

いただいた。また、代表研究者の田村正徳先生に

は、折に触れ、貴重かつ適切なご指導、ご助言を

いただいたことに心から感謝したい。 
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[別図] 
 小林製作所・Sopak-C 
http://www.kobayashi-mfg.co.jp/Sopak-C/index.html 

 
別図 A- 1：「Sopak-C」画面 ※解像度を実画面よりも落として貼付しています 
 
 

 
別図 A- 2：研究調査の経緯 

http://www.kobayashi-mfg.co.jp/Sopak-C/index.html
http://www.kobayashi-mfg.co.jp/Sopak-C/index.html
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別図 A- 3：医療的ケアと通常ケアの関係 
 
 

 
別図 A- 4：本調査仕様概要 
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別図 A- 5：ケア量の算出イメージ 
 
 

 
別図 A- 6：医療的ケアの周辺部分 
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別図 A- 7：見守り度（ケア量・リスク度・介護者ストレス度の関係） 
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[別表] 
別表 A- 1：リスク度評価点算出表（デバイス毎リスク係数） 

 
 
 
別表 A- 2：リスク度評価点算出表（デバイス×運動機能マトリクス） 

 

 
 
 

頻度 回復処置難度 命にかかわるか

デバイス
リスク係数合計
（①＋②＋③） ①係数1＊１ ②係数2＊2 係数3*3

（素点）
③係数3*3

（×2）

気管切開 11 3 2 3 6

人工呼吸器 6 1 1 2 4

胃ろう 2 1 1 0 0

腸ろう 4 1 3 0 0

経鼻胃管 5 2 1 1 2

経鼻EDチューブ 6 1 3 1 2

人工肛門 4 2 2 0 0

透析 8 1 3 2 4

中心静脈栄養（IVH） 9 2 3 2 4

自己導尿 5 1 2 1 2

注入ポンプ 2 1 1 0 0

PCA 9 2 3 2 4

ドレーン類 7 2 3 1 2
*1：係数１＝発生頻度
*2：係数２＝回復処置の容易さ
*3：係数３＝トラブル発生が命にかかわるか

入っている薬剤によって異なる
肺血管拡張薬などの血管作動薬の場合：③が＋１（命にかかわる）

胃が使えない：+1

調整

上気道狭窄（あり）：+1、永久気管切開（なし）：+1、
気管軟化症（あり）：+1
自発呼吸（なし）：+1、気管軟化症（あり）：+1、
上気道狭窄（あり）：+1、永久気管切開（なし）：+1

胃が使えない：③が+1※脱水リスク

運動機能評価加算パラメータ ①動かない ②首が動く ③下肢が動く ④上肢が動く ⑤立つ ⑥歩く ⑦走る
1.0 1.5 2.0 2.5 3.0 3.5 4.0

デバイス リスク係数（素点） ①動かない ②首が動く ③下肢が動く ④上肢が動く ⑤立つ ⑥歩く ⑦走る
気管切開 11 11 16.5 22 27.5 33 38.5 44
人工呼吸器 6 6 9 12 15 18 21 24
胃ろう 2 2 3 4 5 6 7 8
腸ろう 4 4 6 8 10 12 14 16
経鼻胃管 5 5 7.5 10 12.5 15 17.5 20
経鼻EDチューブ 6 6 9 12 15 18 21 24
人工肛門 4 4 6 8 10 12 14 16
透析 8 8 12 16 20 24 28 32
中心静脈栄養（IVH） 9 9 13.5 18 22.5 27 31.5 36
自己導尿 5 5 7.5 10 12.5 15 17.5 20
注入ポンプ 2 2 3 4 5 6 7 8
PCA 9 9 13.5 18 22.5 27 31.5 36
ドレーン類 7 7 10.5 14 17.5 21 24.5 28

運動機能評価加算後の評価点
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別表 A- 3：リスク度評価点算出表（デバイス毎リスク係数グラフ） 
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別表 A- 5：45 サンプルの評価点一覧 

 
 
 

No. リスク度評価点 病態（分類） 気切 呼吸 胃瘻 腸瘻 経鼻胃管 ED 人工肛門 透析 IVH 自己導尿 注入ポンプ PCA ドレーン 備考
1 22.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　6歳 1 1 1
2 35.0 気切＋胃瘻　上肢動く　6歳 1 1
3 27.0 気切＋呼吸器＋経鼻胃管＋注入ポンプ　動かない　16歳 1 1 1 1
4 73.5 気切＋呼吸器　歩く　6歳 1 1
5 7.5 経鼻胃管　首が動く　2歳 1
6 0.0 デバイス無し　歩く　9歳 ※常時酸素投与
7 32.5 呼吸器＋経鼻胃管　上肢動く　1歳 1 1
8 9.0 呼吸器＋胃瘻　動かない　7歳 1 1
9 12.0 呼吸器＋経鼻胃管　動かない　1歳 1 1
10 22.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　17歳 1 1 1 ※声門閉鎖
11 2.0 胃瘻　動かない　42歳 1
12 80.5 気切＋呼吸器　歩く　3歳 1 1 ※酸素
13 9.0 呼吸器＋胃瘻　動かない　7歳 1 1
14 52.5 気切＋呼吸器＋胃瘻　上肢動く　5歳 1 1 1
15 37.5 呼吸器＋経鼻胃管＋注入ポンプ　上肢動く　1歳 1 1 1
16 17.5 呼吸器　上肢動く　6歳 1
17 21.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　5歳 1 1 1
18 21.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　3歳 1 1 1
19 0.0 デバイス無し　上肢動く　14歳
20 25.0 気切＋呼吸器＋経鼻胃管　動かない　1歳 1 1 1
21 5.0 胃瘻　上肢動く　31歳 1 ※尿道カテ留置
22 20.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　23歳 1 1 1
23 21.0 気切＋呼吸器＋胃瘻＋注入ポンプ　動かない　2歳 1 1 1 1
24 31.5 気切＋呼吸器＋胃瘻　首が動く　18歳 1 1 1
25 12.0 呼吸器＋経鼻胃管　動かない　11歳 1 1
26 2.0 胃瘻　動かない　25歳 1
27 13.0 呼吸器＋経鼻胃管　動かない　1歳 1 1
28 14.0 呼吸器＋胃瘻＋自己導尿　動かない　18歳 1 1 1
29 26.0 気切＋呼吸器＋胃瘻＋自己導尿　動かない　22歳 1 1 1 1
30 24.0 気切＋呼吸器＋胃瘻＋自己導尿　動かない　14歳 1 1 1 1
31 21.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　5歳 1 1 1 ※尿道カテ留置
32 36.0 気切　立つ　12歳 1
33 84.0 気切＋呼吸器＋経鼻胃管　歩く　1歳 1 1 1
34 20.0 経鼻胃管　走る　4歳 1
35 48.0 気切　走る　３歳 1
36 19.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　23歳 1 1 1
37 21.0 気切＋呼吸器＋胃瘻　動かない　3歳 1 1 1
38 5.0 胃瘻　上肢動く　11歳 1
39 81.0 気切＋呼吸器+胃瘻　上肢動く、６歳 1 1 1
40 81.0 気切＋呼吸器+胃瘻　上肢動く、２歳 1 1 1
41 24.0 気切＋呼吸器+胃瘻　動かない、３歳 1 1 1
42 52.5 腹膜透析+気切+呼吸器+EDﾁｭｰﾌﾞ+胃管　首だけ動く、２歳　 1 1 1 1
43 22.5 バイパップ+経鼻胃管　首だけ動く、２歳 1 1
44 5.0 胃ろう（呼吸安定）　上肢動く、８歳 1
45 42.5 気切+経鼻胃管　上肢動く、４歳 1 1
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別表 A- 6：医療機関別調査票配布数 

 
 
 
  

医療機関名 配布実数
医療法人財団はるたか会　あおぞら診療所墨田 11001 ～ 11337 337
医療法人財団はるたか会　あおぞら診療所世田谷 12001 ～ 12159 159
医療法人財団はるたか会　あおぞら診療所新松戸 13001 ～ 13132 132
医療法人財団はるたか会　あおぞら診療所ほっこり仙台 14001 ～ 14067 67
医療法人財団はるたか会　あおぞら診療所静岡 15001 ～ 15018 18
医療法人稲生会　生涯医療クリニックさっぽろ 21001 ～ 21150 150
さいわいこどもクリニック 22001 ～ 22040 40
認定NPO法人NEXTEP 23001 ～ 23050 50
総合在宅医療クリニック 24001 ～ 24015 15
オレンジホームケアクリニック 25001 ～ 25040 40
おがた小児科・内科病院 26001 ～ 26030 30
ひばりクリニック 27001 ～ 27030 30
医療法人社団ときわ　赤羽在宅クリニック 28001 ～ 28020 20
千葉リハビリテーションセンター 29001 ～ 29015 15
社会福祉法人日本心身障害児協会　島田療育センター 30001 ～ 30020 20
医療法人はせがわ小児科 31001 ～ 31003 3
（中止） 32001 ～ 32006 6
エバラこどもクリニック 33001 ～ 33005 5
大阪発達総合療育センター 34001 ～ 34025 25

合計 1162

調査番号
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別表 A- 7：医療的ケア内容別集計 

  

頻度、回復容易さ（調査票1-2_質問3、4）
デバイス 平均値 中央値 最大 最小 個数

質問3_気切 317
質問4_気切_頻度 0.82 1 3 0 296
質問4_気切_回復容易さ 1.93 2 3 0 260
質問3_呼吸器 340
質問4_呼吸器_頻度 0.74 1 3 0 320
質問4_呼吸器_回復容易さ 2.03 2 3 0 245
質問3_胃ろう 308
質問4_胃ろう_頻度 0.62 1 3 0 286
質問4_胃ろう_回復容易さ 2.19 2 3 0 235
質問3_腸ろう 13
質問4_腸ろう_頻度 1.00 1 3 0 11
質問4_腸ろう_回復容易さ 2.11 2 3 1 9
質問3_経鼻経口胃管 123
質問4_経鼻経口胃管_頻度 1.28 1 3 0 113
質問4_経鼻経口胃管_回復容易さ 1.92 2 3 1 104
質問3_経鼻EDチューブ 20
質問4_経鼻EDチューブ_頻度 1.18 1 2 0 17
質問4_経鼻EDチューブ_回復容易さ 2.47 3 3 1 17
質問3_人工肛門 5
質問4_人工肛門_頻度 2.40 2 3 2 5
質問4_人工肛門_回復容易さ 2.20 2 3 2 5
質問3_腹膜透析 3
質問4_腹膜透析_頻度 1.33 1 2 1 3
質問4_腹膜透析_回復容易さ 2.67 3 3 2 3
質問3_IVH刺入部ケア 10
質問4_IVH刺入部ケア_頻度 1.30 1 2 0 10
質問4_IVH刺入部ケア_回復容易さ 2.40 2 3 2 10
質問3_IVHカテーテル 9
質問4_IVHカテーテル_頻度 1.11 1 2 1 9
質問4_IVHカテーテル_回復容易さ 2.67 3 3 2 9
質問3_自己導尿 38
質問4_自己導尿_頻度 0.30 0 2 0 37
質問4＿自己導尿_回復容易さ 2.15 2 3 1 20
質問3_注入ポンプ 89
質問4_注入ポンプ_頻度 0.64 0 3 0 86
質問4_注入ポンプ_回復容易さ 1.62 1 3 0 60
質問3_PCA 1
質問4_PCA_頻度 0.00 0 0 0 1
質問4_PCA_回復容易さ 3.00 3 3 3 1
質問3_酸素 277
質問4_酸素_頻度 0.33 0 3 0 258
質問4_酸素_回復容易さ 1.60 1 3 0 159
質問3_ドレーン類 4
質問4_ドレーン類_頻度 0.33 0 1 0 3
質問4_ドレーン類_回復容易さ 2.33 3 3 1 3
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別表 A- 8：新医療的ケアスコア 

 

新医療的ケアスコア 

  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 2 1 0 

②  気管切開 8 2 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 
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 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 

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 

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。 

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。 
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別表 A- 9：見守り必要度の妥当性検証結果 

 
 
 
 
 
  

見守りの必要度

平均値 サンプル数 平均値 サンプル数 医師評価+家族評価

呼吸器 1.78 577 2.03 245 3.81
気切 2.46 499 1.93 260 4.39
酸素 1.17 174 1.6 159 2.77
胃瘻 0.18 520 2.19 235 2.37

経鼻経口胃管 0.23 186 1.92 104 2.15
腸瘻 0.75 12 2.11 9 2.86

経鼻EDチューブ 0.77 13 2.47 17 3.24
中心静脈カテ 1.21 19 2.67 9 3.88

透析 2.25 4 2.67 3 4.92
自己導尿 0.63 46 2.15 20 2.78
人工肛門 0.33 9 2.2 5 2.53

状態

医師評価
（リスク度）

家族評価
（回復容易さ）
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[資料①：調査票様式] 
資料 1 

 
 

ケア量調査票　【ケア実施者記入用】 枚数： /

氏名：

家族 外部ｻｰﾋﾞｽ

調査期間：2019/　　 /　　　　　:　　　～24時間

番号
（ケア内容）

開始時刻
（○○：○○）

終了時刻
または

かかった時間（分）

ケアの実施者 手を離せていた
時間（分）
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資料 2 

 
 

リスク度調査票【主治医評価用】

患者名 ：

１）医療的ケア児（者）が使用中のデバイスについて、該当するものに✔してください。
　　付加評価項目のあるデバイスについては、該当するものに〇をしてください。

付加評価項目① 付加評価項目② 付加評価項目③ 付加評価項目④

気管切開 上気道狭窄（あり） 永久気管切開（なし） 気管軟化症（あり）

人工呼吸器 自発呼吸（なし） 気管軟化症（あり） 上気道狭窄（あり） 永久気管切開（なし）

胃ろう

腸ろう 胃が使えない

経鼻胃管

経鼻EDチューブ 胃が使えない

人工肛門

透析

中心静脈栄養（IVH）

自己導尿

注入ポンプ

PCA

ドレーン類

２）医療的ケア児（者）の運動機能について、該当するものに✔をしてください。

運動機能の評価
該当するものに

✔
記入日：

①動かない

②首が動く 記入者：

③下肢が動く

④上肢が動く

⑤立つ
※歩く以外の移動含む

⑥歩く

⑦走る

2019/　　　/　　

デバイス
使用中に
✔

肺血管拡張薬などの血管作動薬を使用中

該当するものに「〇」
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資料 3 

 

調査票①-1

年齢

質問１：「主たる医ケア実施者」はどの立場の方ですか。該当するところに（一つ）☑をつけてください。

該当☑

質問２：同居している家族構成について、以下該当するところに☑をつけてください。

該当☑ 人数

質問３：家庭内での医ケアの協力者の①人数、及び②属性についてご記入ください。

名

該当☑ 人数

質問４：「主たる医ケア実施者」の一日の平均睡眠時間を記入ください。

平均 時間 分

質問５：「主たる医ケア実施者」が短期入所や通園等を利用し、①1日あたり連続して医ケアから離れていられる

最大時間、②1か月あたり医ケアから離れていられる合計時間、をご記入ください。

① 1日あたり

最大 時間 分

② 1か月あたり

合計 日 時間

家庭内での医ケア環境に関するアンケート（1）

患者氏名

祖母

きょうだい
祖父

年齢

父
母

選択肢

その他

　　　　複数名いる場合には人数を、きょうだいの場合は年齢も記入ください。

選択肢
父

① 医ケア協力者の人数

母

② 医ケア協力者の属性
配偶者

きょうだい
祖父
祖母

その他（　　　　　　　　）

その他（　　　　　　　　）

【このアンケートは主たる医ケア実施者の方が回答してください】
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資料 4 

 

調査票①-2
年齢

<このアンケートは主たる医ケア実施者の方が回答してください>
質問１：お子様の状態について該当するところに☑をつけてください。

該当☑

質問２：お子様の運動機能について該当するところに☑をつけてください。

できない

質問３：以下の医療機器・医療ケアについてお子様が該当するものに☑をつけてください。

質問４：☑をつけた医療機器・医療ケアについて、右下記入例、及び別紙（黄色紙）「【調査票①-2】質問４の回答記入方法」
を参考に、点数を記入してください。
※1：トラブル=予期せず発生した何らかの回復処置が必要な事象（チューブ類の事故抜去、閉塞、機器の停止、故障など）


該当☑

刺入部ｹｱ

ｶﾃｰﾃﾙ

※2：気管カニューレの事故抜去、閉塞など　　※3：胸腔ﾄﾞﾚｰﾝ、腹腔ﾄﾞﾚｰﾝ、脳室ﾄﾞﾚｰﾝなど

①動かない

寝返り

走る

②首が動く 首を振る、緊張による反りがある場合も含む

③上肢が動く 持つ、手で引っ掛ける、払いのける

④下肢が動く 足で引っ掛ける、足で蹴る

介助での歩行

できる

坐位（支え無しでの床上坐位）保持

家庭内での医ケア環境に関するアンケート（2）

患者氏名

状態 備考

医療機器・医療ケア 1) トラブル発生の頻度※1 2) 回復の容易さ

気管切開※2

人工呼吸器

胃ろう

腸ろう

経鼻・経口胃管

経鼻EDチューブ

人工肛門

注入ポンプ

腹膜透析
中心静脈

栄養
（IVH）

ドレーン類※3

運動機能

独り（介助なし、つかまりなし）歩行

膝歩き
伝い（つかまり）歩き

PCA

酸素

自己導尿

這い移動（腹這い、背ばい、四つ這い、転がる）
つかまり立ち

電動車いすでの自走
車いす（手漕ぎ）での自走

質問4記入例
1) トラブル発生の頻度※1

評価点 評価基準
0点 トラブルが発生した経験がない
1点 まれに発生する（数か月に1回程度）
2点 ときどき発生する（月に数回）
3点 頻回に発生する（ほぼ毎日）

2) 回復の容易さ
評価点 評価基準

1点
（ご家族が）だれでもできる　※あまり
難しくない、特にトレーニングは不要

2点 （ご家族が）病院等で練習すればできる

3点
（ご家族が）回復処置できない
　※医療機関もしくは医師または看護師
でないとできない
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資料 5 

 
  

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート

103 人工鼻交換

気管切開部の処置
（軟膏塗布など）

101

107 Yガーゼの交換

106 カニューレバンドの交換

105
カフ付き

カニューレカフの空気調整

②負担感
（緊張度）

①1回にかかった時間
秒分

1.気管切開

調査票②

患者
氏名

104 スピーチバルブ付け替え

102 気管カニューレ交換

医ケアの内容医ケアNo.

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 6 

 
  

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

※吸引を実施した時間の記録（24時間調査）は
「別紙③-2」にご記入ください。

203 鼻吸引

202 口吸引

201 気管内吸引

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

2.吸引 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 7 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

308
回路のウォータートラップ

の水を捨てる

307
回路の結露を払う、

もしくは抜く

306 バギング実施

305
加湿器の吊り下げ式の

水交換

304 加湿器水補充

303 回路管理・交換

302
（マスク型の人工呼吸器）

マスク装着

301 呼吸器の再装着
（気管カニューレへの再装着）

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

3.人工呼吸器 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 8 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

401 排痰補助装置使用※

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

4.排痰補助装置
IPV含む

患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）

※カフアシスト、コンフォートカフ、IPV等
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資料 9 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

508
水分注入の

終了後処置　※2

※1：滴下の場合はセットするところまでを計測。滴下中の時間は含めない。

※2：ボトル、シリンジ等の洗浄時間は時間に含めない。

504
食事・栄養剤注入

（シリンジ注入の場合）

505
食事・栄養剤注入の

終了後処置　※2

507
水分注入

（シリンジ注入の場合）

510 胃瘻部ガーゼ、こより交換

509
胃ろう固定水確認、

追加補充

506
水分注入セット

（滴下の場合）※1

503
食事・栄養剤注入セット

（滴下の場合）※1

502 薬注入

501 胃残量確認

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

5.胃ろう 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 10 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

606 腸ろう部皮膚ケア

605 腸ろうチューブの固定処置

604 腸ろう部ガーゼ交換

603 水分注入

602 食事・栄養剤注入

601 薬注入

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

6.腸ろう 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 11 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

710 胃チューブ交換

709
チューブ固定テープ

貼り替え

708
水分注入の

終了後処置　※2

707
水分注入

（シリンジ注入の場合）

706
水分注入セット

（滴下の場合）※1

705
食事・栄養剤注入の

終了後処置　※2

704
食事・栄養剤注入

（シリンジ注入の場合）

703
食事・栄養剤注入セット

（滴下の場合）※1

702 胃残確認（前吸引）

701 胃泡音確認
（注入前に空気を入れ、音確認）

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

7.経鼻・経口胃管 患者
氏名

※1：滴下の場合はセットするところまでを計測。滴下中の時間は含めない。

※2：ボトル、シリンジ等の洗浄時間は時間に含めない。

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 12 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

806
チューブ固定テープ

貼り替え

805 水分注入終了処置　※3

804 水分注入開始処置　※2

803
食事・栄養剤注入

終了処置　※3

8.経鼻EDチューブ 患者
氏名

802
食事・栄養剤注入
開始処置　※1※2

801 薬注入

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

※1：栄養剤の調整、ミルクの調整は時間に含まない

※2：滴下中の時間は含めない

※3：ボトル等機器の洗浄は時間に含めない

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 13 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

906
腹膜透析チューブ

刺入部ガーゼ交換、テープ貼
り替え

調査票②

9.腹膜透析 患者
氏名

902 透析開始処置

905 体重測定

904
排液測定

（状態確認・計量）

901 機械のセット

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート

903 透析終了処置

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 14 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

10.中心静脈栄養
（IVH）

患者
氏名

1006

1002 ルート交換

1001 点滴ボトル差し替え

1010 ポンプアラーム対応

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

脂肪製剤の滴下終了処置
（ｲﾝﾄﾗﾘﾎﾞｽなど）

1005
脂肪製剤の滴下開始処置

（ｲﾝﾄﾗﾘﾎﾞｽなど）

1004 CVのライン固定

1003 刺入部消毒

1009
移動時外出バッグへの

セット

1008
IVHへパロック後

再開処置

1007 IVHへパロック処置

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）

1011 CVポート針差し替え
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資料 15 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

秒

1104 体位整え

1103
導尿（排尿処理）

※管を抜くところまで

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

1102 挿入部消毒

1101 導尿物品準備

11.自己導尿 患者
氏名

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 16 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

1202 電池交換

1201 ポンプアラーム対応

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

12.PCA 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 17 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

1304 新しいボトルのセット

1303 溜まった排液の廃棄、洗浄

1302
チューブ詰まり対応

（通水など）

1301 チューブのセット・固定

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

13.持続吸引 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 18 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

1403 エアウェイの洗浄

1402 エアウェイの抜去

1401 エアウェイの挿入固定

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

14.エアウェイ挿入 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 19 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

1503 吸入器の洗浄

1502 吸入の実施

1501 吸入液セット

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

15.薬液吸入 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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資料 20 

 

※お子様に該当する医ケアの用紙を選んでご回答ください。

1602 終了処置

1601 開始処置

医ケアNo. 医ケアの内容 ①1回にかかった時間 ②負担感
（緊張度）分 秒

医ケア所要時間、及び負担感に関するアンケート 調査票②

16.酸素 患者
氏名

以下の項目につき、【調査票②記入例（黄色用紙）】を参照いただきご回答ください。
①以下の各ケアを1回実施するのにかかった時間を測定し、回答欄にご記入ください。
②以下の各ケアを実施する際の負担感（緊張度）の程度について、回答欄にご記入ください。
 　※負担感（緊張度）とは、主たる医ケア実施者の方の主観的な感覚でお答えください。
　　　　0点（全く負担感を感じない）～4点（極めて大きな負担感がある）
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/24時間

調査票③-1家庭内での医ケア実施に関するアンケート

患者氏名

調査日 年 月2 0 1 9 日

開始時刻医ケアNo.
（右詰めで記入）

アクシ
デント 時 分

医ケア実施者
家族 外部ｻｰﾋﾞｽ
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/24時間

医ケア実施者 開始時刻
家族 外部ｻｰﾋﾞｽ 時 分

吸引の種類
気管内 口 鼻

月 日

家庭内での医ケア実施に関するアンケート【吸引】 調査票③-2

患者氏名

調査日 2 0 1 9 年
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調査ID：

質問１：裏面の記入例を参考に、ご記入ください。
① 医療的ケア児（者）が使用中の医療機器、該当する医療ケアについて、該当するものに✔してください。
　 付加評価項目のあるデバイスについては、該当するものに〇をしてください。
② 使用中の医療機器・該当する医療ケアにトラブル※が発生した際のリスク度について、ページ下部の【表１】を
 　参照してリスク度評価（0～3）を記入してください。

※：トラブル=予期せず発生した何らかの回復処置が必要な事象（チューブ類の事故抜去、閉塞、機器の停止、故障など）

②リスク度評価点

付加評価項目① 付加評価項目② 付加評価項目③ 付加評価項目④ 0～3を記入

気管切開 上気道狭窄あり 永久気管切開なし 気管軟化症あり

人工呼吸器 上気道狭窄あり 永久気管切開なし 気管軟化症あり 自発呼吸なし

胃ろう

腸ろう 胃が使えない

経鼻・経口胃管

経鼻EDチューブ 胃が使えない

人工肛門

腹膜透析

(刺入部ｹｱ)

(ｶﾃｰﾃﾙ)

自己導尿

注入ポンプ

PCA

酸素
(日常的に使用)

ドレーン類※

※胸腔ﾄﾞﾚｰﾝ、腹腔ﾄﾞﾚｰﾝ、脳室ﾄﾞﾚｰﾝなど

質問２（患者の知的レベルに関する質問）：対象となる患者は禁止されたこと（呼吸器を外さない、気管カニューレ

　　　　を抜かない、など）を理解し、守れますか。（健常児６歳相当）

質問３（睡眠障害の有無に関する質問）：対象となる患者は睡眠導入剤、鎮静剤等を使用していますか。

回答２： 守れる 守れない 回答３： 使用している 使用していない

【表１】リスク度評価点
リスク度評価点 記入日： 　2019年 　　　　月 　　　　日

0
1 記入者：
2 （主治医名）

3

命にはかかわらない
重篤な状態になる可能性がある

その場で直接命にかかわる

医療機器に対するリスク感覚に関するアンケート 調査票④

肺血管拡張薬などの
血管作動薬を使用中

中心静脈栄養
（IVH）

医療機器
・医療ケア

①該当するものに
✔

①該当するものに「〇」

患者氏名 

短時間で重篤な状態になりえる

該当する方に〇 該当する方に〇

評価基準
（デバイスのトラブルが命にかかわるか）

主治医記入用
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[資料②：質的調査資料] 
資料 24：タイムスタディログ 

 
  

5分間枠 時刻 ケア内容 ケア実施者 メモ 追加コメント
11:45

11:48 食事注入（２回目）
注入中に、チューブを引っ張っ
て胃ろうをぬこうとする

お昼ご飯は食べないことが多い
（火を使っている間にCちゃんが
何をするかわからないので）
夕食は徒歩１分の実家で食事
食事中は、母とママが交代でC
ちゃんをみながら夕食

11:50
11:55

11:52
しばし、立ち寝（ソファにより
かかったまま）

立っていられる時間が増えたこ
とをママと会話。
その途中で、片足で立っていら
れる様子もみせてくれた。
かなり負けず嫌いな性格。

12:00

12:03 よだれと鼻水を拭いてあげる

30分以上立っている（ママが発
言）
→そうしたら、つま先立ちをし
てみせた
➡つま先・片足立ちを披露
・ほわわでは、近頃、自分より
動けない子にあうと、お世話を
したがる

12:05 テレビにイケメンが登場する
と、くぎ付け・見入る（今、テ
レビに映っているのは中井君、
それには反応無し：笑）

12:10
12:15
12:20 12:21

鼻水がだいぶ出てつらそう、そ
れを拭いてあげる

12:23 食事注入（３回目）

今は自宅なので、分割注入でき
るが、学校がはじまったら、そ
れができなくなる。メニューや
方法を考える必用がある。

12:25 12:25
注入終了
注入器の洗浄

12:26
空気ボールをもったまま、後ろ
に倒れ、頭を打った

刺激がないと、顔を引っかいた
り、足をつねってアザをつくる

12:30
12:30

さっきから大人しくなったね
（友松発言）後、活発に動いて
みせてくれる

12:35 12:35 気管内吸引
12:36 口吸引 逃げ回る
12:38 鼻水をふいてあげる

12:40 12:43 鼻水をふいてあげる
12:43 気管内吸引
12:44 鼻吸引 激しくいやがる

12:45 12:45 おむつ交換
着替えのときにも動いて抵抗し
てみせる

12:47 おむつ交換終了
12:50
12:55
13:00
13:05
13:10
13:15

13:18 カルピス注入

一口味見、いつもは、シリンジ
をママから奪い取り、口に入れ
ようとする（一気に自分でい
れ、むせたことがある）

13:20

13:21 カルピス注入終了

注入中に、体を1回転、シリンジ
も体とともに1回転、ママは、そ
のアクロバティックな動きにつ
いていく（既に慣れている）

顔を自分のグーの手でたたく。
ママはそれをやめさせる。

13:25 通園先では、Cちゃんの注入をで
きるのは、あの動きについてい
ける人だけ

13:30 13:30 気管内吸引、鼻吸引
13:34 鼻水を拭く
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資料 25：児の行為・行動についてのコードと対応する語りの例（仮説 1-2） 
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い
ん

で
す

よ
ね

、
管

が
。

ミ
ル

ク
あ

げ
て

る
ん

で
す

け
ど

。
ち

ょ
っ

と
短

く
て

、
あ

っ
ち

の
ほ

う
に

い
っ

ち
ゃ

っ
た

り
す

る
と

ビ
ー

ン
と

引
っ

張
ら

れ
て

、
そ

う
す

る
と

わ
た

し
が

持
ち

上
げ

て
一

緒
に

つ
い

て
い

か
な

き
ゃ

な
ら

な
い

ん
で

す
よ

。

注
入

―
動

く
注

入
動

く
（

腹
筋

に
力

が
入

る
）

注
入

が
進

ま
ず

、
家

事
が

で
き

な
く

な
る

前
で

グ
グ

っ
と

や
ら

れ
る

と
、

腹
筋

が
入

る
の

で
、

入
っ

て
い

か
な

い
の

が
現

状
だ

し
。

う
ま

く
進

ま
な

い
。

注
入

が
う

ま
く

進
ま

な
く

っ
て

、
夕

飯
の

準
備

も
で

き
な

く
っ

て
っ

て
い

う
の

が
、

一
番

夕
方

の
時

間
で

大
変

で
、

そ
こ

が
大

変
。

注
入

―
頻

回
注

入
分

割
注

入
12

月
は

一
日

4回
注

入
し

て
い

て
一

回
量

が
だ

い
た

い
エ

ネ
イ

ボ
ー

を
20

0c
c前

後
だ

っ
た

の
で

、
そ

れ
を

40
cc

づ
つ

5回
に

分
け

て
、

10
分

か
ら

15
分

お
き

に
あ

げ
て

い
た

。
な

の
で

時
間

も
か

か
り

大
変

で
し

た
。

吸
引

―
自

己
吸

引
す

る
吸

引
理

解
し

、
自

分
で

も
で

き
る

負
担

軽
減

気
分

が
い

い
時

は
。

水
曜

日
の

訪
看

さ
ん

の
時

は
、

結
構

自
分

で
し

た
り

す
る

。
自

分
で

吸
引

し
て

。
お

口
と

か
鼻

は
、

自
分

で
取

れ
る

ん
で

す
け

ど
。

喉
も

ね
、

ち
ょ

っ
と

ず
つ

練
習

し
て

、
自

分
で

吸
引

で
き

る
よ

う
に

な
っ

て
ほ

し
い

。

吸
引

―
必

要
時

に
伝

え
る

吸
引

理
解

し
、

自
分

で
も

で
き

る
負

担
軽

減
苦

し
い

時
と

か
、

こ
こ

が
ゼ

コ
ゼ

コ
い

っ
た

ら
、

取
っ

て
こ

こ
に

置
い

て
ね

っ
て

。
言

っ
た

ら
取

っ
て

も
ら

え
る

っ
て

分
か

っ
て

い
る

み
た

い
で

。
そ

う
い

う
の

を
教

え
て

も
ら

っ
て

、
最

近
、

で
き

る
よ

う
に

な
っ

て
い

ま
す

。
そ

れ
が

最
近

、
急

に
で

き
る

よ
う

に
な

り
ま

し
た

。

投
薬

ー
拒

否
す

る
（

口
を

開
け

な
い

）
投

薬
気

が
向

か
な

い
と

口
を

開
け

な
い

医
師

に
相

談
し

、
薬

の
量

を
減

ら
し

た
（

薬
の

量
が

多
か

っ
た

）

＊
注

入
な

ら
入

れ
ら

れ
る

前
は

注
入

だ
っ

た
の

で
薬

は
シ

ュ
ッ

と
入

れ
る

だ
け

だ
っ

た
ん

で
す

け
ど

、
（

お
湯

に
溶

か
し

て
混

ぜ
て

注
入

し
ち

ゃ
え

ば
よ

か
っ

た
ん

で
す

け
ど

）
今

は
口

か
ら

食
べ

さ
せ

な
い

と
い

け
な

い
。

で
も

こ
れ

は
み

な
さ

ん
普

通
の

お
子

さ
ん

が
や

っ
て

い
る

こ
と

。
（

た
だ

、
食

べ
る

と
い

っ
て

も
普

通
の

子
み

た
く

、
水

を
ゴ

ク
ゴ

ク
飲

む
と

か
ス

ト
ロ

ー
で

飲
む

と
か

い
う

感
じ

じ
ゃ

な
い

の
で

、
要

は
薬

な
の

で
流

し
込

む
の

で
す

が
、

そ
れ

く
ら

い
の

量
を

一
気

に
飲

め
な

い
の

で
、

混
ぜ

て
食

べ
さ

せ
る

み
た

い
な

感
じ

で
、

で
も

薬
な

の
で

美
味

し
く

な
い

の
で

、
食

べ
な

い
。

そ
れ

を
、

甘
い

ゼ
リ

ー
と

か
と

う
ま

く
混

ぜ
て

一
口

づ
つ

何
回

か
に

分
け

て
や

る
み

た
い

な
感

じ
で

、
気

が
向

か
な

い
と

口
を

開
け

て
く

れ
な

い
の

で
、

ち
ょ

っ
と

大
変

で
す

ね
。

）
好

き
な

も
の

で
釣

っ
て

、
こ

れ
だ

よ
っ

と
言

っ
て

薬
を

口
に

入
れ

た
り

と
か

。
（

薬
の

量
も

常
に

大
量

の
薬

を
飲

む
わ

け
な

の
で

、
ち

ょ
こ

っ
と

ア
イ

ス
の

乗
せ

て
食

べ
さ

せ
る

と
い

う
レ

ベ
ル

じ
ゃ

な
い

。
友

松
：

ど
の

く
ら

い
の

量
な

の
で

す
か

。
食

事
に

な
る

く
ら

い
？

S：
そ

こ
に

薬
が

あ
り

ま
す

。
こ

れ
で

も
減

っ
た

。
前

ま
で

は
こ

れ
の

3倍
く

ら
い

あ
り

、
注

入
の

と
き

は
そ

れ
を

や
っ

て
た

。
食

べ
る

こ
と

に
な

っ
た

の
で

、
先

生
に

相
談

し
て

減
ら

し
て

も
ら

っ
た

。
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コ
ー

ド
（

児
）

医
療

的
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

サ
チ

ュ
レ

ー
シ

ョ
ン

ー
壊

す
サ

チ
ュ

レ
ー

シ
ョ

ン
モ

ニ
タ

ー

サ
チ

ュ
レ

ー
シ

ョ
ン

モ
ニ

タ
ー

を
壊

す

サ
チ

ュ
レ

ー
シ

ョ
ン

、
モ

ニ
タ

ー
の

破
損

、
で

す
ね

。
測

り
た

い
け

ど
、

す
ぐ

壊
れ

ち
ゃ

う
の

で
、

ヘ
ル

パ
ー

さ
ん

の
見

守
り

の
時

に
は

、
や

っ
ぱ

り
付

け
て

な
い

と
い

け
な

い
と

い
け

な
い

し
、

一
日

で
壊

れ
ち

ゃ
う

と
い

う
こ

と
が

何
度

も
続

い
た

り
と

か

カ
フ

ー
嫌

が
る

注
入

―
嫌

が
る

吸
入

ー
嫌

が
る

カ
フ

、
吸

入
、

注
入

動
く

、
嫌

が
る

医
ケ

ア
を

中
断

、
児

が
落

ち
着

く
の

を
待

つ

本
人

が
納

得
い

か
な

く
て

動
く

と
い

う
と

こ
ろ

で
す

ね
。

そ
れ

に
関

し
て

の
医

療
ケ

ア
は

、
ブ

ル
ブ

ル
の

カ
フ

を
嫌

が
っ

た
り

と
か

、
ぐ

ら
い

で
す

か
ね

。
ネ

フ
ラ

イ
ザ

ー
に

関
し

て
は

寝
て

グ
ル

グ
ル

ま
わ

る
と

吸
入

に
な

ら
な

い
の

で
、

そ
の

時
は

も
う

外
し

て
落

ち
着

い
て

か
ら

や
る

と
い

う
感

じ
に

な
り

ま
す

。
注

入
吸

入
は

寝
て

か
ら

や
ろ

う
と

い
う

の
も

あ
る

ん
で

す
け

れ
ど

も
、

元
々

。
後

は
、

注
入

と
吸

入
、

そ
う

で
う

ね
、

そ
れ

ぐ
ら

い
が

ち
ょ

っ
と

ワ
ー

ッ
と

な
っ

て
い

る
時

は
、

も
う

で
き

な
い

と
い

う
感

じ
に

な
り

ま
す

。

入
浴

ー
暴

れ
る

入
浴

後
ケ

ア
ー

暴
れ

る
入

浴
動

く
、

暴
れ

る

お
風

呂
は

妻
が

ひ
と

り
だ

と
、

力
が

。
こ

の
子

も
暴

れ
た

り
す

る
の

で
。

こ
の

子
も

も
う

11
キ

ロ
あ

る
の

で
、

大
変

。
訪

問
看

護
の

人
に

手
伝

っ
て

も
ら

う
か

、
わ

た
し

が
週

末
や

る
か

と
い

う
感

じ
じ

ゃ
な

い
と

。
訪

問
看

護
の

方
が

都
合

で
来

れ
な

い
と

、
必

ず
わ

た
し

に
電

話
が

か
か

っ
て

き
て

帰
っ

て
く

る
の

か
と

か
。

風
呂

は
大

変
な

ん
だ

な
と

い
う

認
識

で
す

。
（

終
わ

っ
た

後
の

ケ
ア

も
あ

る
の

で
、

わ
た

し
（

妻
）

が
入

れ
る

と
入

れ
た

あ
と

濡
れ

た
の

の
ケ

ア
も

し
な

い
と

い
け

な
い

の
で

、
ケ

ア
も

大
変

。
）

気
切

（
入

浴
）

—
気

切
ケ

ア
（

入
浴

後
）

入
浴

気
切

部
へ

の
配

慮
が

必
要

夕
方

く
ら

い
に

お
風

呂
に

入
れ

て
、

気
管

切
開

が
あ

る
の

で
、

ケ
ア

。
お

風
呂

上
り

に
そ

の
ケ

ア
を

し
ま

す
。

（
こ

こ
に

水
を

か
け

ち
ゃ

い
け

な
い

。
こ

こ
か

ら
下

し
か

水
を

か
け

な
い

。
こ

の
子

と
1歳

上
の

甥
っ

子
と

か
た

と
え

ば
そ

う
い

う
子

だ
と

お
風

呂
に

ふ
つ

う
に

立
た

せ
て

ジ
ャ

ー
と

シ
ャ

ワ
ー

で
か

け
て

洗
っ

て
っ

て
感

じ
じ

ゃ
な

い
で

す
か

。
こ

の
子

の
場

合
は

、
介

助
と

い
う

か
、

常
に

持
っ

て
あ

げ
て

お
風

呂
も

一
緒

に
入

れ
て

っ
て

感
じ

で
。

着
替

え
ー

抵
抗

す
る

着
替

え
機

嫌
が

よ
い

➡
協

力
的

イ
ヤ

イ
ヤ

の
時

➡
抵

抗
回

路
と

カ
ニ

ュ
ー

レ
の

向
き

に
気

を
付

け
て

い
る

気
を

付
け

る
と

い
え

ば
回

路
と

あ
と

カ
ニ

ュ
ー

レ
の

向
き

が
着

替
え

の
時

に
斜

め
に

な
ら

な
い

よ
う

に
。

だ
い

た
い

ズ
ボ

ン
の

時
は

寝
て

や
る

こ
と

が
多

い
ん

で
す

け
ど

。
上

は
普

通
に

床
に

座
っ

て
起

き
上

が
っ

て
着

替
え

る
感

じ
な

の
で

、
お

と
な

し
く

と
い

う
か

、
協

力
し

て
く

れ
れ

ば
回

路
気

を
付

け
る

く
ら

い
で

す
ね

。
あ

と
は

本
人

が
い

や
い

や
の

時
は

、
そ

こ
の

か
け

っ
こ

と
い

う
か

そ
う

い
う

こ
と

し
て

か
ら

、
回

路
を

気
を

付
け

な
が

ら
、

腰
の

バ
ン

ド
を

し
め

る
ま

で
そ

ん
な

感
じ

を
や

っ
て

ま
す

ね
。

ば
た

ば
た

と
。

着
替

え
ー

着
替

え
を

さ
せ

な
い

（
遊

ぶ
）

着
替

え
着

替
え

る
意

志
が

な
い

遊
び

た
い

回
路

を
は

ず
す

、
リ

ボ
ン

を
外

す
等

の
デ

バ
イ

ス
対

応
が

必
要

本
人

が
ま

っ
た

く
着

替
え

る
意

思
が

な
い

時
が

と
か

は
や

っ
ぱ

り
大

変
な

ん
で

す
け

ど
も

。
遊

び
た

い
の

が
あ

る
っ

て
い

う
か

自
分

の
意

思
が

あ
る

中
で

対
応

し
な

き
ゃ

っ
て

こ
と

か
ら

入
る

ん
で

す
け

ど
。

回
路

を
外

し
て

、
リ

ボ
ン

を
外

し
て

脱
ぎ

着
を

し
な

い
と

い
け

な
い

ん
で

。
そ

の
あ

た
り

が
、

プ
ル

ン
と

ぬ
い

で
ー

っ
て

い
う

感
じ

じ
ゃ

な
い

っ
て

と
こ

ろ
が

、
や

っ
ぱ

り
手

が
か

か
る

と
こ

ろ
な

の
か

な
。

お
む

つ
交

換
ー

嫌
が

る
お

む
つ

交
換

ピ
ー

ク
は

越
え

た

医
療

ケ
ア

と
し

て
は

、
そ

れ
に

伴
っ

て
逆

に
理

解
が

で
き

る
よ

う
に

な
っ

て
き

た
と

こ
ろ

が
、

今
年

に
入

っ
て

は
ち

ょ
っ

と
目

立
っ

て
き

て
い

て
、

ち
ょ

っ
と

お
む

つ
交

換
す

る
か

ら
寝

て
！

横
に

な
っ

て
と

い
う

時
も

ヤ
ダ

と
言

う
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
最

終
的

に
は

ゴ
ロ

ン
と

床
に

な
っ

た
り

と
か

、
や

ら
な

い
と

い
け

な
い

こ
と

は
理

解
で

き
て

き
て

い
て

。
何

で
し

ょ
う

、
ピ

ー
ク

と
い

う
の

は
超

え
て

き
て

い
る

の
か

も
、

と
思

っ
て

き
た

り
も

し
て

い
ま

す
。

手
に

負
え

な
い

時
も

あ
る

の
で

す
け

ど
。

お
む

つ
交

換
ー

機
嫌

が
悪

く
な

る
お

む
つ

交
換

い
つ

も
量

と
タ

イ
ミ

ン
グ

に
す

ご
く

悩
ま

さ
れ

て
て

、
真

夜
中

の
お

し
っ

こ
も

そ
う

で
す

し
、

や
っ

ぱ
り

ち
ょ

っ
と

し
た

漏
れ

だ
っ

た
ら

布
あ

て
て

寝
か

せ
ち

ゃ
う

で
す

け
れ

ど
も

、
お

腹
ま

で
と

か
お

尻
ま

で
と

か
濡

れ
る

と
、

寝
て

る
と

こ
起

こ
し

て
丸

着
替

え
に

ど
う

し
て

も
な

っ
て

し
ま

う
の

で
、

彼
女

も
周

り
も

ち
ょ

っ
と

ど
う

し
て

も
そ

れ
が

続
く

と
本

人
も

機
嫌

が
悪

く
な

り
ま

す
し

、
親

も
機

嫌
が

悪
く

な
っ

た
り

と
あ

る
の

で
、

何
と

か
夜

は
休

ま
せ

た
い

と
こ

ろ
で

す
ね

。

注
入

ー
上

肢
を

動
か

す
（

自
己

注
入

す
る

）
吸

引
、

注
入

自
己

吸
引

、
自

己
注

入
：

本
人

も
や

り
た

が
る

➡
さ

せ
る

が
、

時
間

が
か

か
る

➡
将

来
の

通
学

を
考

え
る

と
必

要

学
校

は
、

本
人

が
望

め
ば

で
す

け
ど

、
普

通
の

と
こ

ろ
に

行
か

せ
て

あ
げ

た
い

か
ら

、
で

き
る

だ
け

自
分

で
吸

引
と

か
で

き
る

よ
う

に
し

た
い

。
な

ん
で

も
お

手
伝

い
す

る
か

ら
、

こ
こ

は
い

い
け

ど
、

こ
れ

は
ダ

メ
と

い
う

は
分

か
ら

な
い

か
ら

、
な

ん
か

、
難

し
い

。
な

ん
で

も
や

り
た

が
る

。
胃

残
を

確
認

、
戻

す
、

お
薬

を
入

れ
る

、
注

入
の

チ
ュ

ー
ブ

を
つ

な
ぐ

っ
て

い
う

の
も

自
分

で
す

る
か

ら
。

や
り

た
い

っ
て

い
う

時
は

や
ら

せ
る

け
ど

、
す

ご
い

時
間

が
か

か
る

そ
の

他
外

出
歩

け
な

い
多

く
の

医
療

デ
バ

イ
ス

を
持

っ
て

移
動

・
歩

け
な

か
っ

た
時

は
、

呼
吸

器
を

つ
け

て
、

酸
素

、
持

続
吸

引
、

こ
れ

ら
全

部
を

車
に

乗
せ

た
り

、
移

動
も

大
変

だ
っ

た
。

そ
の

他
本

人
の

理
解

力
と

あ
き

ら
め

の
関

係

理
解

し
て

ど
こ

ま
で

行
け

る
の

か
と

い
う

と
こ

ろ
も

あ
る

の
で

す
け

ど
も

。
理

解
す

る
こ

と
に

よ
っ

て
本

人
が

諦
め

と
か

に
な

っ
て

い
か

な
き

と
い

い
な

と
。

楽
し

み
と

い
う

か
、

ち
ょ

っ
と

希
望

も
増

や
し

つ
つ

、
で

き
る

こ
と

を
楽

し
め

る
よ

う
に

し
た

い
な

と
思

い
ま

す
。

追
わ

れ
る

と
い

う
の

は
、

動
き

に
追

わ
れ

る
と

い
う

友
松

：
正

に
そ

こ
で

す
ね

。
こ

の
意

志
と

か
範

囲
と

か
視

野
が

広
が

っ
て

、
で

も
な

か
な

か
そ

れ
を

実
行

で
き

る
行

動
が

伴
わ

な
い

と
い

う
こ

と
な

ん
で

す
ね

。
H:

そ
う

で
す

ね
。
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資料 26：児の行為・行動についてのコードと対応する語りの例（仮説 2-2） 

コ
ー

ド
（

児
）

医
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

交
換

ー
上

肢
を

動
か

す
（

カ
ニ

ュ
ー

レ
自

己
抜

去
）

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

の
交

換
カ

ニ
ュ

ー
レ

ベ
ル

ト
の

交
換

に
失

敗
し

、
カ

ニ
ュ

ー
レ

が
抜

け
る

➡
パ

ニ
ッ

ク
に

な
る

、
あ

わ
て

る

終
わ

っ
た

後
の

バ
ン

ド
交

換
？

濡
れ

た
ら

交
換

す
る

じ
ゃ

な
い

で
す

か
。

不
潔

に
し

て
る

と
ニ

ク
ゲ

と
か

出
て

き
ち

ゃ
う

の
で

、
拭

い
て

あ
げ

て
薬

を
2種

類
く

ら
い

塗
っ

て
あ

げ
て

交
換

す
る

と
い

う
、

で
、

失
敗

す
る

と
カ

ニ
ュ

ー
レ

抜
け

ち
ゃ

う
の

で
。

抜
け

た
こ

と
あ

り
ま

す
？

S：
あ

り
ま

す
。

4～
5度

く
ら

い
。

友
松

：
あ

わ
て

ま
す

ね
。

S：
あ

わ
て

ま
す

。
も

う
パ

ニ
ッ

ク
で

す
。

妻
は

。
抜

け
て

す
ぐ

に
パ

ッ
と

入
れ

ば
い

い
ん

で
す

け
ど

、
や

っ
ぱ

り
入

ら
な

い
で

す
ね

。
き

ゅ
っ

て
し

ま
っ

ち
ゃ

い
ま

す
し

。
子

供
も

泣
き

出
し

た
り

し
て

。
妻

も
入

れ
よ

う
と

し
て

も
う

ま
く

入
ら

な
く

て
、

し
ま

っ
ち

ゃ
っ

て
て

。
友

松
：

そ
れ

は
お

風
呂

の
あ

と
の

ケ
ア

の
と

き
に

抜
け

ち
ゃ

っ
た

ん
で

す
か

？
S:

そ
れ

は
お

風
呂

の
あ

と
の

ケ
ア

の
と

き
じ

ゃ
な

い
で

す
。

お
風

呂
の

あ
と

の
ケ

ア
は

だ
い

ぶ
慣

れ
て

る
の

で
、

め
っ

た
に

な
い

で
す

。
あ

の
と

き
は

、
（

本
人

が
ス

ピ
ー

ジ
バ

ル
ブ

を
取

っ
て

そ
の

勢
い

で
抜

け
た

ん
で

す
。

）
友

松
：

一
緒

に
ひ

っ
ぱ

っ
ち

ゃ
っ

た
感

じ
で

す
ね

。
S：

で
、

バ
ン

ド
も

緩
か

っ
た

の
か

、
本

人
の

力
も

強
い

の
で

、
ス

ピ
ー

ジ
バ

ル
ブ

が
固

く
て

取
れ

な
い

の
で

、
う

に
ょ

ー
ん

て
。

こ
の

子
は

声
が

出
な

い
の

で
、

普
通

の
子

だ
と

嫌
な

事
が

あ
っ

て
、

親
に

何
か

さ
せ

よ
う

と
し

た
と

き
に

、
泣

き
わ

め
く

こ
と

が
で

き
な

い
。

気
に

障
ら

な
い

（
？

）
こ

と
が

あ
っ

て
、

こ
こ

を
取

る
と

親
が

飛
ん

で
く

る
か

ら
、

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
―

ー
上

肢
を

動
か

す
（

引
っ

張
る

）
気

切
カ

ニ
ュ

ー
レ

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

引
っ

張
る

（
イ

ラ
イ

ラ
し

て
い

る
時

、
い

た
ず

ら
し

て
い

る
時

、
誰

か
を

呼
ぶ

と
き

）

T:
つ

き
っ

き
り

で
い

る
看

護
師

さ
ん

が
居

て
下

さ
る

と
、

そ
こ

は
何

と
か

な
り

ま
す

か
ね

？
P:

そ
う

で
す

ね
。

ち
ょ

っ
と

気
を

引
き

た
く

て
、

自
分

で
引

っ
張

る
こ

と
も

あ
る

ん
で

す
よ

、
イ

ヤ
な

こ
と

が
あ

っ
た

り
す

る
と

。
そ

う
す

る
と

来
る

と
い

う
こ

と
が

分
か

っ
て

い
る

か
ら

。
T:

そ
う

い
う

使
い

方
も

す
る

？
P:

そ
れ

も
あ

る
。

イ
ラ

イ
ラ

し
た

り
と

か
し

て
ね

。
そ

う
い

う
と

こ
ろ

が
自

立
神

経
の

あ
れ

な
の

か
な

と
思

う
。

M
:子

ど
も

っ
て

そ
う

か
な

っ
て

。
そ

う
い

う
ふ

う
思

っ
て

い
る

か
ら

、
そ

う
見

え
る

け
ど

、
み

ん
な

す
る

よ
ね

っ
て

思
う

。
T:

ち
ょ

っ
と

い
た

ず
ら

し
て

、
呼

ん
だ

り
と

か
。

M
:そ

う
。

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

交
換

ー
上

肢
を

動
か

す
（

カ
ニ

ュ
ー

レ
自

己
抜

去
）

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ

自
己

抜
去

（
本

人
は

ス
ピ

ー
チ

バ
ル

ブ
だ

け
を

取
る

つ
も

り
）

、
親

を
呼

ぶ
た

め

回
復

処
置

に
飛

ん
で

い
く

こ
こ

を
取

る
と

周
り

が
大

騒
ぎ

に
な

っ
て

自
分

の
と

こ
ろ

に
く

る
っ

て
。

（
本

人
は

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

取
る

つ
も

り
は

な
い

ん
で

す
ね

。
）

ス
ピ

ー
チ

バ
ル

ブ
だ

け
を

取
る

大
騒

ぎ
と

い
う

か
こ

こ
を

取
る

と
必

ず
閉

め
に

来
る

っ
て

、
そ

れ
を

分
か

っ
て

る
ん

で
す

ね
。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
―

ー
上

肢
を

動
か

す
（

引
っ

張
る

）
気

切
カ

ニ
ュ

ー
レ

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

引
っ

張
る

T:
本

当
に

、
今

日
は

（
気

切
の

と
こ

ろ
を

）
引

っ
張

ら
な

く
な

っ
て

い
ま

す
ね

。
M

:い
つ

も
は

、
ま

ず
ガ

ー
ゼ

を
取

っ
て

、
そ

れ
か

ら
こ

う
や

っ
て

入
れ

て
。

ち
ょ

っ
と

、
こ

れ
が

２
cm

く
え

ら
い

出
て

い
た

ら
、

自
分

で
入

れ
て

い
る

も
ん

ね
。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
―

上
肢

を
動

か
す

（
引

っ
張

る
、

指
を

や
る

）
気

切
カ

ニ
ュ

ー
レ

気
切

部
に

指
を

や
る

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

引
っ

張
る

T:
い

ろ
ん

な
こ

と
に

協
力

的
に

な
っ

て
き

た
と

は
い

え
、

気
切

の
と

こ
ろ

に
、

自
分

の
指

を
入

れ
る

っ
て

い
う

の
は

、
や

っ
ち

ゃ
う

ん
で

す
ね

。
M

:そ
こ

は
ど

う
し

て
も

、
ま

だ
分

か
ら

な
い

み
た

い
。

苦
し

さ
が

分
か

ら
な

い
病

気
っ

て
い

う
こ

と
も

あ
る

け
れ

ど
、

そ
れ

で
も

き
っ

と
苦

し
い

で
す

よ
ね

。
す

ご
い

泣
い

た
と

き
に

、
シ

ュ
ー

っ
て

音
が

す
る

ん
で

す
け

ど
、

私
と

か
み

ん
な

が
近

く
に

い
た

の
で

、
そ

れ
で

何
回

か
気

付
い

た
と

き
も

あ
る

し
。

だ
か

ら
、

取
っ

ち
ゃ

い
け

な
い

、
取

っ
た

ら
苦

し
い

、
ヤ

バ
イ

っ
て

分
か

る
ん

で
す

け
ど

、
そ

れ
が

怖
い

こ
と

と
は

わ
か

っ
て

い
な

い
。

自
分

が
ど

う
な

る
の

か
、

分
か

っ
て

い
な

い
の

か
。

1日
に

8回
と

か
取

る
し

。
T:

目
が

離
せ

な
い

と
い

う
の

は
、

そ
の

部
分

で
す

ね
。

M
:本

当
に

そ
う

で
す

。
そ

れ
が

一
番

怖
く

て
。

私
た

ち
が

起
き

て
な

か
っ

た
ら

、
Uち

ゃ
ん

動
け

な
く

な
っ

ち
ゃ

う
か

ら
、

そ
れ

だ
け

怖
い

、
す

ご
い

怖
い

。
今

は
、

み
ん

な
が

い
る

中
で

や
る

か
ら

い
い

け
ど

。
寝

て
る

時
に

や
ら

な
い

か
ら

、
そ

れ
は

助
か

る
ん

で
す

け
ど

。
パ

パ
が

言
う

よ
う

に
、

朝
の

5時
と

か
に

や
ら

れ
た

ら
、

私
が

気
付

か
な

い
。

そ
れ

が
ち

ょ
っ

と
怖

か
っ

た
ん

で
す

よ
ね

、
こ

の
間

。
（

そ
う

い
う

こ
と

が
、

一
度

あ
り

、
そ

の
と

き
は

、
パ

パ
が

早
朝

に
起

き
て

い
た

か
ら

気
付

い
て

対
応

で
き

た
）

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
ー

暴
れ

る
気

切
暴

れ
る

➡
人

工
鼻

が
と

れ
る

た
だ

し
、

取
れ

て
も

ア
ラ

ー
ム

が
鳴

ら
な

い
、

外
れ

た
こ

と
に

気
付

か
な

い
と

、
乾

燥
す

る
➡

投
げ

る
➡

人
工

鼻
の

数
が

不
足

す
る

注
意

し
て

見
て

い
る

K:
カ

ニ
ュ

ー
レ

は
、

大
体

動
き

、
移

動
す

る
と

き
の

動
き

が
激

し
い

か
ら

、
人

工
鼻

が
取

れ
ち

ゃ
っ

た
り

し
て

ま
す

ね
。

友
松

：
人

工
鼻

だ
と

取
れ

て
も

ア
ラ

ー
ム

が
鳴

る
わ

け
で

は
な

い
し

。
K:

そ
う

、
気

付
か

な
い

と
、

長
い

間
つ

け
て

い
な

い
と

、
乾

燥
し

ち
ゃ

う
か

ら
、

そ
れ

も
大

変
で

す
。

ほ
ん

と
見

て
い

な
い

と
。

あ
と

、
結

構
、

ぶ
ん

投
げ

ち
ゃ

う
ん

で
、

自
分

で
。

友
松

：
そ

れ
が

さ
ら

に
増

え
て

き
ち

ゃ
う

。
K:

そ
れ

で
、

い
つ

も
足

り
な

く
な

っ
ち

ゃ
う

。
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コ
ー

ド
（

児
）

医
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

呼
吸

器
ー

上
肢

を
動

か
す

、
下

肢
を

動
か

す
、

立
つ

（
は

ず
す

）
吸

引
―

上
肢

を
動

か
す

（
自

己
吸

引
す

る
）

呼
吸

器
吸

引
呼

吸
器

を
外

す
自

己
吸

引
で

き
る

外
れ

た
呼

吸
器

の
音

を
目

を
覚

ま
す

立
ち

始
め

て
か

ら
は

早
く

て
、

自
分

で
練

習
す

る
ん

で
す

ね
。

壁
づ

た
い

に
歩

い
た

り
と

か
、

ち
ょ

っ
と

手
を

離
し

た
り

と
か

。
そ

れ
で

、
足

の
感

覚
が

良
く

な
っ

た
の

か
、

だ
い

ぶ
立

て
る

よ
う

に
な

っ
て

、
今

は
自

分
で

立
て

る
よ

う
に

な
っ

た
。

夜
中

に
、

す
っ

と
立

っ
て

た
り

と
か

。
ヒ

ュ
ー

ヒ
ュ

ー
と

音
が

す
る

か
ら

見
た

ら
、

夜
中

に
立

っ
て

い
て

、
寝

て
い

な
い

。
私

、
こ

こ
に

、
Uち

ゃ
ん

と
寝

る
ん

で
す

け
ど

、
そ

こ
で

、
こ

れ
（

呼
吸

器
）

を
持

っ
て

立
っ

て
、

私
た

ち
を

見
て

る
ん

で
す

。
そ

う
い

う
の

が
あ

っ
て

、
‘寝

て
な

か
っ

た
の

～
？

’っ
て

言
っ

て
。

歩
き

た
い

、
バ

イ
ク

に
乗

り
た

い
、

自
分

で
何

々
し

た
い

。
吸

引
も

自
分

で
す

る
よ

う
に

な
っ

て
。

Uち
ゃ

ん
、

6c
m

な
ん

で
す

よ
、

痰
の

吸
引

の
チ

ュ
ー

ブ
が

。
そ

こ
の

黒
い

点
の

と
こ

ろ
ま

で
入

れ
て

っ
て

言
っ

た
ら

、
ち

ゃ
ん

と
そ

こ
ま

で
入

れ
て

、
自

分
で

吸
引

で
き

る
ん

で
す

。

呼
吸

器
ー

は
ず

す
呼

吸
器

呼
吸

器
の

自
己

抜
去

介
護

者
の

睡
眠

中
➡

夜
中

に
気

付
い

た
睡

眠
中

に
自

分
で

呼
吸

器
を

毎
晩

は
ず

す
。

呼
吸

器
ー

は
ず

す
呼

吸
器

ー
持

ち
上

げ
る

呼
吸

器
呼

吸
器

を
は

ず
す

目
を

離
せ

な
い

呼
吸

器
、

寝
る

と
き

は
し

て
い

る
の

で
、

呼
吸

器
は

ず
し

て
、

あ
と

自
分

で
そ

の
結

露
の

水
を

こ
う

や
っ

て
上

げ
る

の
で

、
あ

り
え

な
い

角
度

で
こ

う
持

ち
上

げ
る

ん
で

す
。

こ
う

呼
吸

器
を

。
だ

か
ら

そ
れ

を
み

て
い

る
か

ら
呼

吸
器

を
し

て
い

る
と

き
の

危
険

。
だ

か
ら

よ
く

、
ク

ル
ン

っ
て

カ
ニ

ュ
ー

レ
が

出
て

こ
な

い
よ

ね
？

っ
て

い
う

く
ら

い
の

角
度

で
こ

う
ひ

ね
っ

て
上

げ
る

の
で

、
そ

れ
が

や
っ

ぱ
り

目
が

離
せ

な
く

て
大

変
な

の
は

も
う

ず
っ

と
で

す
ね

。
日

常
茶

飯
事

で
。

呼
吸

器
ー

壊
す

呼
吸

器
呼

吸
器

を
壊

す
壊

さ
れ

た
呼

吸
器

を
ブ

ロ
グ

に
ア

ッ
プ

（
投

稿
）

一
回

、
呼

吸
器

壊
し

て
、

折
っ

た
ん

で
す

。
そ

う
い

う
写

真
、

自
分

は
個

人
的

に
ブ

ロ
グ

を
や

っ
て

い
る

の
も

の
で

、
な

ん
か

そ
う

い
う

こ
と

が
起

き
た

時
に

写
真

と
か

動
画

を
と

っ
た

り
す

る
ん

で
す

け
ど

。
友

：
そ

の
ブ

ロ
グ

も
教

え
て

い
た

だ
い

て
い

い
で

す
か

？
W

：
は

い
。

え
ー

と
、

こ
れ

が
本

人
折

っ
た

や
つ

で
。

こ
れ

を
折

っ
た

時
の

動
画

な
ん

で
す

け
ど

。
友

：
え

っ
、

こ
れ

こ
こ

を
も

っ
て

こ
れ

折
っ

ち
ゃ

っ
た

ん
で

す
か

。
W

：
そ

う
な

ん
で

す
。

こ
れ

つ
い

た
ま

ん
ま

だ
か

ら
、

一
瞬

つ
い

て
い

る
の

か
な

と
思

っ
た

ら
、

こ
っ

か
ら

。
こ

う
い

う
状

態
で

待
っ

て
た

と
い

う
か

。
そ

れ
で

ピ
ー

ピ
ー

鳴
っ

て
い

る
か

ら
、

ま
た

と
っ

た
な

と
思

っ
た

ら
、

こ
う

い
う

状
態

で
い

る
も

ん
で

あ
れ

？
つ

い
て

る
か

な
？

っ
て

目
の

錯
覚

を
疑

っ
た

り
。

だ
か

ら
こ

う
い

う
こ

と
が

怖
く

て
。

て
い

う
。

呼
吸

器
ー

上
肢

を
動

か
す

（
い

た
ず

ら
を

す
る

、
遊

ぶ
、

設
定

を
変

え
る

）
呼

吸
器

い
た

ず
ら

を
す

る
、

呼
吸

器
で

遊
ぶ

呼
吸

器
の

設
定

を
変

え
る

呼
吸

器
の

マ
ニ

ュ
ア

ル
を

探
し

、
設

定
を

元
に

戻
す

こ
の

呼
吸

器
を

。
今

も
多

分
、

結
構

興
味

が
あ

る
ん

で
す

け
ど

。
ま

だ
動

け
る

よ
う

に
な

る
前

か
ら

、
呼

吸
器

を
じ

ー
っ

と
見

て
、

自
分

で
鳴

ら
し

た
り

し
て

た
ん

で
す

よ
。

友
松

：
鳴

ら
す

と
い

う
と

？
F:

な
ん

だ
ろ

う
？

呼
吸

を
止

め
て

い
る

の
か

、
強

く
し

て
い

る
の

か
分

か
ん

な
い

で
す

け
ど

、
鳴

ら
し

方
を

分
か

っ
ち

ゃ
っ

た
み

た
い

で
。

友
松

：
自

分
で

こ
れ

を
コ

ン
ト

ロ
ー

ル
す

る
こ

と
を

覚
え

た
？

F:
こ

こ
が

赤
く

光
っ

た
り

す
る

の
が

面
白

い
み

た
い

で
、

す
ご

い
鳴

ら
す

よ
う

に
な

っ
て

。
動

け
る

よ
う

に
な

っ
た

ら
、

今
度

は
画

面
を

触
り

始
め

て
。

い
ろ

ん
な

操
作

を
し

な
い

と
設

定
を

変
え

ら
れ

な
い

ん
で

す
け

ど
、

な
ぜ

か
変

え
ち

ゃ
っ

た
時

が
あ

っ
て

。
友

松
：

あ
れ

こ
れ

押
し

ち
ゃ

っ
て

？
F:

そ
う

、
あ

れ
こ

れ
押

し
て

変
え

ち
ゃ

っ
た

時
が

あ
っ

て
、

そ
の

時
は

結
構

大
変

で
し

た
ね

。
こ

れ
、

普
通

に
い

じ
れ

な
い

よ
う

に
は

な
っ

て
い

る
の

で
、

私
も

設
定

を
変

え
た

こ
と

と
か

は
な

い
ん

で
、

マ
ニ

ュ
ア

ル
を

探
し

て
元

に
は

戻
せ

た
ん

で
す

け
ど

。

呼
吸

器
ー

動
く

（
寝

相
）

呼
吸

器
睡

眠
中

に
動

い
て

外
れ

る
（

寝
相

）
夜

中
に

起
き

る
➡

そ
の

後
、

眠
れ

な
く

な
る

睡
眠

中
の

寝
相

は
わ

る
い

の
で

、
呼

吸
器

が
外

れ
る

心
配

も
あ

る
た

ま
に

、
3：

30
に

起
き

る
こ

と
も

あ
る

。
そ

う
す

る
と

、
そ

こ
か

ら
寝

れ
な

く
な

る
。

呼
吸

器
ー

上
肢

を
動

か
す

（
外

す
）

呼
吸

器
呼

吸
器

を
外

す
ダ

ミ
ー

の
チ

ュ
ー

ブ
等

を
作

っ
て

持
た

せ
る

よ
う

に
し

た

モ
ニ

タ
ー

の
線

な
ん

て
、

あ
れ

今
月

曜
日

に
変

え
た

ば
っ

か
り

な
ん

で
す

け
ど

、
若

干
ひ

ろ
い

が
悪

い
ん

で
す

。
そ

う
だ

か
ら

。
こ

の
間

前
田

先
生

も
騙

さ
れ

て
た

ん
だ

け
ど

。
も

う
捨

て
よ

う
と

思
っ

て
い

た
モ

ニ
タ

ー
の

線
を

、
差

し
込

み
口

の
と

こ
ろ

を
テ

ー
ピ

ン
グ

で
巻

い
て

そ
れ

を
ダ

ミ
ー

で
持

た
せ

た
り

と
か

、
あ

と
そ

の
呼

吸
器

の
温

度
調

整
と

い
う

か
温

度
を

ひ
ろ

う
コ

ー
ド

を
上

手
に

つ
か

ん
で

は
引

っ
張

っ
て

呼
吸

器
抜

い
た

り
と

か
。

呼
吸

器
ー

上
肢

を
動

か
す

（
外

す
）

呼
吸

器
呼

吸
器

を
外

す
、

そ
の

風
を

あ
び

る
気

切
部

の
気

切
腔

が
広

が
っ

て
き

た

毎
日

繰
り

返
さ

れ
る

状
況

に
対

し
て

、
阻

止
す

る
こ

と
を

あ
き

ら
め

？

取
っ

て
自

分
が

苦
し

く
な

ら
な

い
か

ら
、

余
計

お
も

ち
ゃ

み
た

い
に

思
え

て
、

だ
か

ら
呼

吸
器

な
ん

だ
け

ど
風

を
浴

び
て

い
る

ん
で

す
。

い
つ

も
友

：
遊

ぶ
こ

と
覚

え
ち

ゃ
っ

た
。

W
：

そ
う

、
だ

か
ら

こ
う

は
め

な
い

で
、

こ
こ

で
咥

え
る

ん
で

す
。

も
う

だ
ん

だ
ん

毎
日

毎
日

そ
ん

な
の

が
続

く
か

ら
、

笑
う

こ
と

し
か

で
き

な
く

っ
て

。
ま

あ
、

苦
し

が
っ

て
な

い
か

ら
私

た
ち

も
そ

う
な

ん
で

す
け

ど
。

で
も

ち
ょ

っ
と

今
穴

の
方

が
広

が
り

つ
つ

あ
る

の
で

、
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コ
ー

ド
（

児
）

医
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

呼
吸

器
ー

動
く

（
寝

相
）

呼
吸

器
就

寝
中

に
外

れ
る

（
寝

相
）

呼
吸

器
を

付
け

直
す

細
切

れ
睡

眠
に

な
る

一
番

大
変

な
の

は
夜

寝
て

る
時

に
今

呼
吸

器
付

け
て

る
ん

で
す

け
ど

、
そ

れ
で

寝
相

が
す

ご
く

悪
い

の
で

、
外

れ
る

ん
で

す
よ

。
し

ょ
っ

ち
ゅ

う
。

昨
日

も
10

時
、

12
時

、
1時

、
4時

に
起

き
て

、
呼

吸
器

を
付

け
直

し
て

る
ん

で
す

け
ど

、
そ

れ
が

細
切

れ
睡

眠
に

な
っ

ち
ゃ

う
。

呼
吸

器
ー

歩
い

て
移

動
す

る
呼

吸
器

歩
く

：
た

だ
し

回
路

の
長

さ
の

範
囲

歩
け

る
よ

う
に

な
っ

た
ら

心
配

引
っ

張
ら

れ
る

か
ら

か
、

こ
れ

が
届

か
な

い
と

こ
ろ

ま
で

は
行

か
な

い
ん

で
す

よ
。

届
く

範
囲

で
し

か
自

分
は

動
け

な
い

っ
て

分
か

っ
て

る
み

た
い

な
ん

で
す

け
ど

、
で

も
歩

け
る

よ
う

に
な

っ
て

自
信

が
つ

い
て

き
た

ら
ち

ょ
っ

と
危

な
い

か
な

っ
て

思
っ

て
る

ん
で

す
け

ど
。

呼
吸

器
ー

動
く

（
加

湿
器

を
倒

す
）

呼
吸

器
呼

吸
器

の
加

湿
器

を
倒

す
柵

で
囲

っ
て

、
触

れ
な

い
よ

う
に

し
た

以
前

経
験

し
た

、
加

湿
器

の
ト

ラ
ブ

ル
に

つ
い

て
友

松
：

そ
の

後
は

、
加

湿
器

の
ト

ラ
ブ

ル
も

な
く

？
F:

そ
う

で
す

ね
。

下
に

置
い

て
た

ん
で

す
よ

。
引

っ
か

け
る

よ
う

に
な

っ
て

、
一

番
下

ま
で

下
げ

て
、

あ
ん

ま
り

Rと
の

高
さ

が
つ

か
な

い
よ

う
に

し
て

。
こ

れ
を

下
に

置
い

て
い

た
か

ら
、

簡
単

に
倒

れ
る

状
態

に
な

っ
ち

ゃ
っ

て
い

て
。

友
松

：
こ

の
柵

も
無

く
？

F:
そ

う
で

す
ね

。
本

当
に

、
そ

の
直

後
に

柵
を

や
っ

て
。

加
湿

器
を

引
っ

か
け

る
よ

う
に

し
て

。

呼
吸

器
―

泣
く

呼
吸

器
訪

問
者

➡
玄

関
ま

で
抱

っ
こ

で
連

れ
て

行
け

な
い

宅
配

さ
ん

が
来

た
時

と
か

、
玄

関
ま

で
一

緒
に

連
れ

て
い

け
れ

ば
い

い
ん

で
す

け
ど

。
急

い
で

出
な

き
ゃ

い
け

な
い

の
で

、
そ

う
い

う
訳

に
も

い
か

な
い

。
や

っ
ぱ

り
動

け
る

範
囲

が
き

ま
っ

ち
ゃ

っ
て

い
る

の
で

、
結

局
泣

か
す

こ
と

に
な

っ
ち

ゃ
ん

で
す

よ
。

も
っ

と
身

軽
に

動
け

れ
ば

、
玄

関
ま

で
一

緒
に

抱
っ

こ
し

て
行

っ
て

と
い

う
の

が
出

来
れ

ば
い

い
ん

で
す

が
。

ED
チ

ュ
ー

ブ
ー

上
肢

を
動

か
す

ED
チ

ュ
ー

ブ
う

つ
伏

せ
寝

➡
よ

だ
れ

で
テ

ー
プ

が
は

が
れ

る

F：
抜

け
そ

う
に

な
る

こ
と

は
結

構
あ

っ
て

、
よ

だ
れ

が
す

ご
く

て
、

濡
れ

て
テ

ー
プ

が
は

が
れ

て
浮

い
て

き
ち

ゃ
う

ん
で

す
よ

。
朝

寝
て

る
と

き
に

取
れ

ち
ゃ

っ
て

、
注

入
前

に
入

れ
な

き
ゃ

い
け

な
い

こ
と

も
あ

っ
て

、
け

っ
こ

う
大

変
で

し
た

。
F：

う
つ

ぶ
せ

に
寝

る
こ

と
が

多
く

て
顔

を
こ

す
り

付
け

て
、

テ
ー

プ
が

は
が

れ
て

、
チ

ュ
ー

ブ
も

一
緒

に
取

れ
ち

ゃ
っ

た
と

い
う

感
じ

だ
と

思
う

ん
で

す
け

ど
。

ED
チ

ュ
ー

ブ
ー

上
肢

を
動

か
す

ED
チ

ュ
ー

ブ
チ

ュ
ー

ブ
に

手
が

あ
た

り
、

チ
ュ

ー
ブ

が
抜

け
る

（
上

肢
が

動
く

）

ED
チ

ュ
ー

ブ
を

指
で

い
た

ず
ら

に
引

っ
張

る
と

い
う

こ
と

は
無

い
の

で
、

鼻
水

が
出

て
て

抜
け

ち
ゃ

っ
て

手
が

触
れ

ち
ゃ

っ
て

、
と

い
う

リ
ス

ク
は

あ
る

ん
で

す
け

ど
も

ED
チ

ュ
ー

ブ
ー

動
く

（
寝

相
）

ED
チ

ュ
ー

ブ
動

く
（

寝
返

り
）

で
、

チ
ュ

ー
ブ

が
折

れ
る

注
入

時
間

を
変

更

夜
寝

て
る

間
、

朝
ま

で
に

点
滴

の
よ

う
に

ゆ
っ

く
り

流
し

て
み

よ
う

っ
て

い
う

の
を

見
て

み
た

ん
で

す
け

ど
も

、
実

際
に

は
寝

返
り

も
す

ご
く

多
い

の
で

チ
ュ

ー
ブ

が
折

れ
る

と
ア

ラ
ー

ム
が

教
え

て
く

れ
て

、
そ

れ
を

夜
間

消
す

と
か

、
あ

と
は

設
定

の
時

間
を

ほ
ん

と
に

朝
ま

で
に

延
ば

し
た

方
が

よ
い

と
い

う
の

を
気

付
く

前
は

、
じ

ゃ
あ

3時
間

く
ら

い
流

そ
う

と
い

う
時

に
は

必
ず

ア
ラ

ー
ム

を
止

め
な

い
と

い
け

な
い

と
い

う
と

こ
ろ

で
、

こ
れ

じ
ゃ

私
の

身
体

が
持

た
な

い
な

と
い

う
と

い
う

こ
と

で
、

朝
ま

で
や

っ
て

み
よ

う
か

な
と

い
う

こ
と

で
や

っ
て

み
た

り
も

し
た

ん
で

す
け

れ
ど

も
、

や
っ

ぱ
り

鼻
か

ら
抜

け
ち

ゃ
っ

た
時

に
は

私
は

気
づ

け
な

い
よ

ね
と

い
う

話
に

な
っ

て
、

朝
ま

で
落

と
す

の
は

ち
ょ

っ
と

止
め

に
し

よ
う

と
い

う
こ

と
に

な
り

ま
し

て
、

ま
た

方
法

を
考

え
て

進
め

て
い

る
と

こ
ろ

で
す

保
育

ー
暴

れ
る

全
般

暴
れ

る
暴

れ
た

時
に

抑
え

る
必

用
が

あ
る

（
力

が
強

く
な

っ
た

）

こ
の

子
の

場
合

、
保

育
士

さ
ん

も
ほ

ぼ
一

人
つ

き
っ

き
り

で
、

男
性

、
女

性
だ

と
力

な
い

で
す

か
ら

い
ざ

暴
れ

た
り

し
た

と
き

に
パ

ッ
と

捕
ま

え
て

お
さ

え
た

り
支

え
た

り
と

い
う

の
を

11
キ

ロ
で

す
か

ら
男

性
の

力
じ

ゃ
な

い
と

大
変

で
す

。
男

性
の

保
育

士
さ

ん
が

ほ
ぼ

つ
き

っ
き

り
で

い
ま

す
。

（
で

も
保

育
士

さ
ん

が
初

め
て

長
く

預
け

た
日

に
す

ご
く

疲
弊

し
た

感
じ

で
、

渡
さ

れ
た

と
い

う
）

こ
っ

ち
も

本
当

に
す

み
ま

せ
ん

。
連

れ
て

帰
り

ま
す

ね
と

い
っ

た
感

じ
で

。

吸
引

ー
む

せ
る

吸
引

む
せ

る
す

ぐ
に

吸
引

し
た

い
➡

常
に

注
意

し
て

い
る

掃
除

と
か

も
や

り
な

が
ら

な
の

で
。

ち
ょ

っ
と

む
せ

た
り

と
か

し
た

時
は

、
す

ぐ
吸

引
し

た
い

の
で

、
注

意
し

て
ま

す
。

ど
ち

ら
か

が
必

ず
近

く
に

い
て

、
や

る
っ

て
い

う
感

じ
で

。

吸
引

―
咳

を
す

る
吸

入
状

態
’（

ワ
フ

ァ
リ

ン
を

服
用

）
－

転
倒

す
る

胃
ろ

う
含

む
、

医
ケ

ア
全

般

気
を

付
け

て
い

る
こ

と
：

回
路

、
セ

ン
サ

ー
、

痰
の

吸
引

、
転

倒
、

ネ
ブ

ラ
イ

ザ
ー

の
キ

ャ
ッ

プ

朝
や

っ
て

い
る

と
き

に
こ

ち
ら

が
気

を
つ

け
て

い
る

こ
と

と
、

見
て

い
る

こ
と

な
ん

で
す

け
ど

も
。

回
路

と
セ

ン
サ

ー
と

、
あ

と
、

た
ん

の
吸

引
で

す
ね

。
咳

し
た

ら
す

ぐ
吸

引
。

朝
と

ら
な

い
と

た
ま

っ
ち

ゃ
う

ん
で

。
で

、
ネ

ブ
ラ

イ
ザ

ー
の

キ
ャ

ッ
プ

が
外

れ
る

、
袖

と
か

服
と

か
で

ペ
ロ

ン
と

む
け

て
し

ま
っ

て
。

薬
液

の
部

分
の

キ
ャ

ッ
プ

が
外

れ
て

し
ま

う
と

そ
こ

か
ら

液
が

漏
れ

て
し

ま
う

こ
と

も
あ

っ
た

り
し

て
ま

す
ね

。
立

ち
上

が
り

は
、

ワ
ハ

リ
ン

を
飲

ん
で

い
る

の
で

、
転

倒
は

け
っ

こ
う

気
を

付
け

て
い

て
、

立
ち

上
が

り
は

け
っ

こ
う

頻
度

が
多

く
な

っ
て

い
ま

す
ね

。
胃

ろ
う

し
て

い
て

、
回

路
が

抜
け

た
り

も
そ

う
な

ん
で

す
け

ど
も

、
危

な
く

な
い

よ
う

に
見

た
り

と
か

。
呼

吸
器

ー
這

い
ず

り
で

移
動

す
る 胃

ろ
う

ー
這

い
ず

り
で

移
動

す
る

ト
ラ

ブ
ル

ハ
イ

ハ
イ

で
移

動
常

に
目

が
離

せ
な

い
目

を
離

す
と

、
ま

ず
、

こ
の

部
屋

に
い

な
か

っ
た

り
す

る
。

コ
ロ

コ
ロ

転
が

っ
て

移
動

し
て

、
こ

こ
、

玄
関

の
と

こ
ろ

に
は

ま
っ

て
た

り
。

吸
引

ー
上

肢
を

動
か

す
（

ス
イ

ッ
チ

を
入

れ
る

）
吸

引
吸

引
チ

ュ
ー

ブ
を

手
に

取
る

（
上

肢
が

動
く

）
吸

引
の

ス
イ

ッ
チ

を
自

分
で

入
れ

て
、

吸
引

チ
ュ

ー
ブ

を
手

に
と

る
（

そ
の

う
ち

、
自

分
で

や
り

そ
う

）
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コ
ー

ド
（

児
）

医
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

サ
チ

ュ
レ

ー
シ

ョ
ン

歩
く

➡
セ

ン
サ

ー
が

は
ず

れ
る

回
路

が
抜

け
ち

ゃ
う

の
は

そ
う

で
す

ね
。

動
い

て
い

て
今

み
た

い
に

、
ポ

ン
っ

て
。

ワ
ゴ

ン
が

つ
い

て
こ

な
く

て
範

囲
を

こ
え

て
し

ま
っ

て
外

れ
る

こ
と

が
ほ

と
ん

ど
か

な
。

回
路

が
ぬ

け
る

と
い

う
の

は
。

あ
と

セ
ン

サ
ー

引
っ

張
り

と
い

う
の

は
、

本
人

が
引

っ
張

る
こ

と
は

な
い

ん
で

す
よ

ね
。

た
だ

動
い

て
い

る
こ

と
に

よ
っ

て
、

自
分

が
踏

ん
で

た
り

い
う

こ
と

も
あ

る
ん

で
す

け
ど

。
踏

ん
で

て
足

を
伸

ば
し

て
引

っ
張

っ
て

セ
ン

サ
ー

が
ず

れ
て

指
の

方
に

き
た

り
と

か
。

あ
と

は
普

通
に

靴
下

の
中

で
外

れ
て

た
り

と
か

。
行

動
の

都
合

で
引

っ
張

ら
れ

ち
ゃ

う
っ

て
い

う
。

セ
ン

サ
ー

引
っ

張
り

で
。

あ
と

は
吸

引
を

す
る

。
動

く
日

常
目

が
離

せ
な

い
と

に
か

く
目

が
離

せ
な

く
て

何
も

で
き

な
い

。
あ

の
子

以
外

の
こ

と
が

で
き

な
い

。
生

活
の

、
家

族
の

こ
と

が
で

き
な

い
し

。
て

い
う

感
じ

で
す

か
ね

。

外
出

両
親

二
人

の
付

き
添

い
が

必
要

デ
イ

等
で

も
、

両
親

が
ず

っ
と

つ
い

て
い

る
必

要
が

あ
る

（
施

設
Ns

に
ま

か
せ

る
こ

と
が

で
き

な
い

）

T:
今

は
、

デ
イ

と
か

、
外

ヘ
は

行
っ

て
い

ま
す

か
？

M
:今

は
コ

ロ
ナ

で
行

っ
て

な
い

で
す

。
そ

の
前

は
、

城
南

に
ち

ょ
っ

と
通

っ
て

い
た

り
は

し
た

。
T：

外
の

と
き

は
、

看
護

師
さ

ん
と

か
、

そ
こ

の
施

設
の

人
た

ち
が

み
て

く
れ

ま
す

か
？

M
:し

ま
せ

ん
ね

。
基

本
、

私
た

ち
が

や
り

ま
す

。
T:

ず
っ

と
一

緒
に

つ
い

て
い

な
い

と
い

け
な

い
？

M
:は

い
、

私
た

ち
が

ず
っ

と
つ

い
て

い
な

い
と

い
け

な
い

。
そ

れ
も

結
構

大
変

で
、

パ
パ

が
お

休
み

を
も

ら
わ

な
い

と
い

け
な

い
。

私
一

人
じ

ゃ
、

車
で

連
れ

て
行

け
な

い
か

ら
。

吸
引

と
か

も
あ

る
し

。
だ

か
ら

そ
の

、
お

休
み

を
と

る
こ

と
が

結
構

難
し

く
な

っ
て

。
あ

と
は

、
コ

ロ
ナ

で
行

け
な

く
な

っ
た

の
も

あ
る

。

胃
ろ

う
ー

動
く

注
入

（
胃

ろ
う

）
動

く
、

デ
バ

イ
ス

に
触

る
落

ち
着

い
て

い
る

と
き

が
無

い
胃

ろ
う

の
チ

ュ
ー

ブ
を

引
っ

張
る

い
つ

か
チ

ュ
ー

ブ
を

抜
き

そ
う

も
う

、
落

ち
着

い
て

い
る

時
が

な
い

か
ら

、
胃

ろ
う

か
ら

注
入

す
る

と
き

も
、

胃
ろ

う
の

チ
ュ

ー
ブ

を
付

け
て

、
こ

っ
ち

が
、

ご
飯

と
か

シ
リ

ン
ジ

で
吸

っ
て

い
る

間
に

、
胃

ろ
う

の
チ

ュ
ー

ブ
を

引
っ

張
た

り
し

て
て

、
い

つ
か

チ
ュ

ー
ブ

を
抜

き
そ

う
で

怖
い

。
そ

れ
も

目
が

離
せ

な
い

で
す

ね
。

カ
フ

ー
動

く
、

立
つ

カ
フ

以
前

は
じ

っ
と

し
て

い
た

が
、

今
は

つ
な

が
っ

た
状

態
で

動
く

痰
の

状
態

と
動

き
に

気
を

付
け

て
い

る

あ
と

は
、

ブ
ル

ブ
ル

っ
て

カ
フ

や
っ

て
い

る
時

は
、

今
ま

で
は

、
そ

れ
を

や
っ

て
い

れ
ば

座
っ

て
い

ら
れ

た
。

じ
っ

と
し

て
な

き
ゃ

み
た

い
な

感
じ

だ
っ

た
ん

で
す

が
、

だ
ん

だ
ん

へ
っ

ち
ゃ

ら
に

な
っ

て
き

て
、

ブ
ル

ブ
ル

を
か

け
た

状
態

、
コ

ー
ド

が
つ

な
が

っ
た

状
態

で
立

っ
て

み
た

り
と

か
。

カ
フ

や
っ

て
れ

ば
動

か
な

い
っ

て
い

う
頭

が
あ

っ
た

ん
で

す
け

れ
ど

、
今

は
全

然
普

通
に

立
っ

て
た

り
と

か
。

動
く

よ
う

に
な

っ
て

ま
す

ね
。

痰
の

状
態

と
、

動
き

を
気

を
付

け
て

い
ま

す
。

注
入

ー
歩

い
て

移
動

す
る

注
入

ー
動

く
注

入
歩

く
動

く
➡

チ
ュ

ー
ブ

が
ま

き
つ

く
、

抜
け

そ
う

に
な

る

お
も

ち
ゃ

で
子

ど
も

の
気

を
ひ

く
目

を
離

さ
ず

ず
っ

と
見

て
い

る

友
松

：
ミ

ル
ク

は
何

分
く

ら
い

か
け

て
あ

げ
て

る
ん

で
す

か
。

F：
30

分
く

ら
い

か
け

て
。

友
松

：
30

分
の

間
、

ず
っ

と
見

な
が

ら
、

追
い

か
け

な
が

ら
？

F：
そ

う
で

す
ね

。
気

に
し

て
あ

げ
て

。
な

る
べ

く
そ

っ
ち

の
ほ

う
に

行
か

な
い

よ
う

に
。

こ
っ

ち
の

ほ
う

で
遊

ぶ
よ

う
に

お
も

ち
ゃ

を
持

っ
て

来
た

り
。

け
っ

こ
う

気
を

遣
い

ま
す

ね
。

あ
と

、
動

く
か

ら
結

構
ぐ

る
ぐ

る
か

ら
ま

っ
ち

ゃ
う

。
自

分
に

巻
き

つ
い

ち
ゃ

う
ん

で
す

よ
ね

。
友

松
：

そ
れ

は
ミ

ル
ク

の
間

ず
っ

と
巻

き
つ

い
ち

ゃ
う

？
巻

き
つ

い
て

ひ
や

っ
と

し
た

こ
と

は
？

F：
ず

っ
と

目
を

離
す

こ
と

は
な

い
の

で
、

気
に

し
て

見
て

い
る

の
で

、
ひ

や
っ

と
す

る
ま

で
は

い
か

な
い

で
す

が
、

す
ご

く
引

っ
張

ら
れ

て
抜

け
そ

う
に

な
っ

た
り

し
た

こ
と

は
あ

り
ま

し
た

ね
。

注
入

ー
寝

返
り

注
入

：
胃

ろ
う

動
く

（
寝

返
り

）
➡

回
路

の
接

続
部

が
外

れ
る

回
路

の
接

続
部

の
状

態
を

確
認

す
る

回
路

の
接

続
部

の
状

態
を

確
認

す
る

こ
と

が
習

慣
化

あ
と

は
注

入
の

時
に

ミ
ル

ク
が

外
れ

て
も

れ
る

っ
て

い
う

こ
と

が
今

ま
で

何
度

か
あ

っ
た

の
で

、
接

続
部

、
ミ

ル
ク

の
接

続
部

と
か

、
あ

と
胃

ろ
う

が
く

る
く

る
回

っ
ち

ゃ
う

と
、

C本
人

が
く

る
く

る
回

し
ち

ゃ
う

と
、

そ
こ

も
外

れ
ち

ゃ
う

ん
で

す
ね

。
な

の
で

外
れ

な
い

よ
う

に
、

外
れ

て
な

い
か

っ
て

い
う

の
を

、
つ

ね
に

手
で

触
っ

て
、

外
れ

な
い

位
置

と
い

う
の

が
あ

る
の

で
、

そ
こ

に
向

き
を

整
え

る
と

い
う

こ
と

と
、

あ
と

接
続

部
が

ゆ
る

ん
で

な
い

か
と

い
う

の
を

チ
ェ

ッ
ク

し
な

が
ら

、
セ

ッ
ト

し
た

り
、

移
動

さ
せ

た
と

き
と

か
に

、
そ

う
い

う
の

も
習

慣
の

中
に

入
っ

て
い

て
。

だ
か

ら
こ

こ
2年

く
ら

い
は

ほ
と

ん
ど

な
い

ん
で

す
。

ミ
ル

ク
が

も
れ

た
っ

て
い

う
こ

と
は

。
だ

け
ど

そ
れ

ま
で

は
や

っ
ぱ

り
ぎ

ゅ
っ

と
い

れ
て

な
か

っ
た

り
す

る
と

外
れ

て
い

て
。

呼
吸

器
―

歩
い

て
移

動
す

る
呼

吸
器

歩
く

（
マ

マ
を

追
い

か
け

る
等

）
➡

呼
吸

器
が

外
れ

る

体
験

を
さ

せ
た

い
け

ど
も

、
そ

れ
に

は
ち

ょ
っ

と
手

が
な

い
。

単
純

に
何

曜
日

の
ど

こ
に

外
出

支
援

、
で

、
ち

ょ
っ

と
手

配
で

き
ま

せ
ん

で
し

た
と

い
う

こ
と

に
な

る
と

、
本

当
に

ズ
ル

ズ
ル

に
季

節
が

変
わ

っ
ち

ゃ
っ

た
り

と
か

、
今

は
ち

ょ
っ

と
散

歩
に

、
陽

に
当

て
た

い
な

と
い

う
こ

と
が

、
も

っ
と

し
た

い
こ

と
に

な
っ

て
く

る
な

と
思

い
ま

す
ね

。
陽

に
当

た
っ

て
な

い
で

す
よ

、
こ

の
子

。
後

は
、

外
出

の
サ

ポ
ー

ト
は

欲
し

い
と

こ
ろ

な
ん

で
す

け
ど

。
後

は
、

普
通

に
生

活
家

で
す

る
上

で
、

宅
配

と
か

電
話

と
か

、
電

話
に

も
す

ご
く

興
味

が
あ

る
の

で
、

普
通

で
も

一
歳

台
の

子
で

す
か

ね
、

電
話

ち
ょ

う
だ

い
と

か
、

マ
マ

を
後

追
い

し
た

り
じ

ゃ
な

い
で

す
け

れ
ど

も
、

そ
う

い
う

こ
と

も
、

今
遅

れ
て

は
い

る
の

で
、

電
話

し
て

れ
ば

電
話

貸
し

て
貸

し
て

っ
て

言
っ

て
、

そ
の

ま
ま

ま
た

近
づ

い
て

き
て

、
さ

っ
き

み
た

い
に

、
そ

の
ま

ま
ポ

ン
と

抜
け

ち
ゃ

っ
た

り
と

か
、

そ
れ

に
よ

っ
て

ま
た

、
む

せ
て

、
吸

引
し

な
き

ゃ
い

け
な

い
と

い
う

こ
と

も
あ

る
の

で
、

本
人

と
私

が
一

対
一

の
時

は
よ

っ
ぽ

ど
テ

レ
ビ

に
集

中
し

て
れ

ば
、

酸
素

の
ボ

ン
ベ

を
頼

ん
だ

り
と

か
そ

う
い

う
こ

と
と

か
す

る
の

で
す

け
れ

ど
も

。
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コ
ー

ド
（

児
）

医
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

呼
吸

器
―

歩
い

て
移

動
す

る
呼

吸
器

上
肢

が
動

く
歩

く
➡

回
路

が
外

れ
る

外
れ

た
回

路
を

入
れ

る
そ

れ
に

よ
っ

て
回

路
が

抜
け

て
、

入
れ

に
行

っ
た

り
と

か
。

そ
こ

の
ワ

ゴ
ン

の
も

の
を

取
ろ

う
と

し
て

、
ち

ょ
っ

と
待

っ
て

待
っ

て
と

い
う

よ
う

な
こ

と
で

、
ち

ょ
く

ち
ょ

く
動

く
よ

う
に

。

呼
吸

器
ー

動
く

（
入

浴
）

呼
吸

器
、

カ
テ

ー
テ

ル
➡

お
風

呂
か

ら
上

が
る

と
き

に
、

回
路

が
抜

け
た

抜
け

な
い

よ
う

に
、

い
つ

も
注

意
し

て
い

る

入
浴

中
に

気
を

付
け

な
い

と
い

け
な

い
と

い
け

な
い

と
こ

ろ
な

の
で

す
が

、
普

通
に

お
部

屋
に

い
て

も
本

来
、

呼
吸

器
と

カ
テ

ー
テ

ル
マ

ウ
ン

ト
を

繋
ぐ

と
こ

ろ
じ

ゃ
な

い
と

こ
ろ

が
抜

け
て

し
ま

う
。

と
い

う
か

抜
け

ち
ゃ

う
ん

で
す

ね
。

そ
う

な
り

や
す

い
の

で
、

回
路

の
交

換
は

２
週

間
に

一
回

な
ん

で
す

け
ど

、
１

週
間

に
一

回
は

取
り

換
え

る
よ

う
に

、
カ

テ
ー

テ
ル

マ
ウ

ン
ト

に
つ

い
て

は
し

て
い

る
ん

で
す

が
。

こ
の

間
も

あ
っ

た
の

が
、

お
風

呂
あ

が
る

時
に

、
3日

前
、

ま
る

ま
る

三
日

は
経

っ
て

い
な

い
の

で
す

け
ど

代
え

た
の

で
大

丈
夫

だ
と

思
っ

て
い

た
ら

、
お

風
呂

あ
が

る
時

に
そ

こ
が

ポ
ン

と
抜

け
た

り
と

い
う

こ
と

が
あ

っ
た

り
、

気
を

付
け

て
い

て
も

、
や

っ
ぱ

り
割

れ
ち

ゃ
う

と
い

う
か

、
そ

の
、

そ
う

い
う

事
が

起
き

て
し

ま
う

の
で

、
そ

こ
は

い
つ

も
注

意
し

て
い

ま
す

。

呼
吸

器
ー

動
く

（
入

浴
）

呼
吸

器
動

く
➡

カ
テ

ー
テ

ル
マ

ウ
ン

ト
破

損
お

風
呂

の
時

な
の

で
す

け
ど

、
お

風
呂

は
看

護
師

さ
ん

と
私

、
も

し
く

は
途

中
か

ら
ヘ

ル
パ

ー
さ

ん
に

週
2回

、
湯

船
に

入
っ

た
と

こ
ら

辺
か

ら
交

代
と

い
う

こ
と

も
あ

る
の

で
す

が
。

よ
く

動
く

が
故

に
カ

テ
ー

テ
ル

マ
ウ

ン
ト

の
破

損
が

多
い

で
す

。

呼
吸

器
ー

動
く

呼
吸

器
動

く
➡

回
路

の
向

き
が

変
わ

る
常

に
、

回
路

の
向

き
に

注
意

本
人

が
引

っ
張

ら
れ

る
こ

と
は

な
い

よ
う

に
、

ガ
チ

ガ
チ

に
巻

い
た

り
留

め
た

り
は

し
て

い
る

ん
で

す
け

れ
ど

も
、

や
っ

ぱ
り

向
き

だ
け

は
、

ね
じ

れ
と

か
横

に
な

っ
て

ゴ
ロ

ゴ
ロ

し
た

り
と

か
、

　
本

人
も

回
転

し
た

り
欲

し
い

も
の

を
取

り
に

行
く

と
き

に
、

回
路

を
気

に
し

て
は

い
ま

す
け

れ
ど

、
向

き
ま

で
は

中
々

ち
ょ

っ
と

で
き

な
い

の
で

、
ネ

ブ
ラ

イ
ザ

ー
中

に
下

に
回

路
が

向
い

て
し

ま
っ

て
、

キ
ャ

ッ
プ

が
袖

に
あ

た
っ

て
抜

け
て

ガ
ー

と
お

水
が

出
ち

ゃ
っ

た
り

と
か

、
と

い
う

こ
と

も
何

度
も

あ
り

ま
し

た
ね

呼
吸

器
ー

這
い

ず
り

で
移

動
す

る 呼
吸

器
―

歩
い

て
移

動
す

る
呼

吸
器

ハ
イ

ハ
イ

歩
く

回
路

を
も

っ
て

移
動

回
路

の
向

き
を

直
す

本
人

は
動

き
た

く
て

動
く

け
れ

ど
も

、
回

路
の

取
り

回
し

だ
っ

た
り

と
か

、
行

動
範

囲
の

制
限

の
と

こ
ろ

じ
ゃ

、
身

軽
じ

ゃ
な

い
と

い
う

と
こ

ろ
で

。
よ

く
向

こ
う

に
、

布
団

を
敷

い
て

、
夜

、
寝

る
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
和

室
に

。
そ

こ
で

歩
い

て
お

出
か

け
と

言
っ

て
、

手
を

つ
な

い
で

歩
く

ん
で

す
け

れ
ど

も
、

何
せ

コ
ー

ド
が

あ
っ

て
、

そ
し

て
重

さ
も

あ
っ

て
、

ほ
ん

の
ち

ょ
っ

と
の

距
離

な
ん

で
す

け
ど

、
ま

あ
大

変
な

移
動

に
な

る
わ

け
で

、
本

人
は

歩
け

て
楽

し
い

て
い

う
の

が
あ

る
と

思
う

ん
で

す
け

ど
、

回
路

が
無

か
っ

た
こ

と
が

な
い

の
で

、
ふ

ん
じ

ゃ
う

し
。

何
で

し
ょ

う
ね

。
移

動
自

体
が

ち
ょ

っ
と

待
っ

て
て

と
い

う
声

掛
け

だ
と

か
、

た
だ

あ
そ

こ
で

あ
の

お
も

ち
ゃ

を
触

り
た

い
ん

だ
け

ど
、

ち
ょ

っ
と

待
っ

て
て

、
と

い
う

よ
う

な
こ

と
が

そ
の

時
の

動
き

の
制

限
と

い
う

の
が

、
本

人
が

ハ
イ

ハ
イ

と
か

で
き

た
と

し
て

も
ち

ょ
っ

と
制

限
が

あ
る

。
そ

れ
に

こ
ち

ら
が

追
わ

れ
る

っ
て

い
う

の
は

。
呼

吸
器

ー
這

い
ず

り
で

移
動

す
る

吸
引

ハ
イ

ハ
イ

吸
引

機
を

も
っ

て
追

い
か

け
る

・
ハ

イ
ハ

イ
で

動
け

る
よ

う
に

な
っ

た
時

、
吸

引
器

を
持

っ
て

追
い

か
け

な
く

て
は

な
ら

な
い

と
き

が
大

変
だ

っ
た

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

交
換

—
動

く カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

交
換

―
泣

く

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

の
交

換
動

く
、

泣
く

（
病

院
で

の
イ

ヤ
な

記
憶

が
あ

る
）

機
嫌

が
よ

く
な

る
ま

で
待

つ
泣

き
や

む
の

を
待

つ

訪
看

：
帰

っ
て

き
た

直
後

は
動

い
て

し
ま

う
の

で
、

ど
ん

ど
ん

動
き

が
活

発
に

な
っ

て
、

寝
て

い
ら

れ
な

い
。

寝
て

い
な

い
と

多
分

、
カ

ニ
ュ

ー
レ

が
抑

え
ら

れ
な

い
の

で
、

カ
ニ

ュ
ー

レ
が

抜
け

て
し

ま
う

の
で

、
そ

う
す

る
と

命
に

直
結

す
る

。
友

松
：

そ
う

い
う

と
き

は
ど

う
す

る
の

で
す

か
。

無
理

に
抑

え
る

と
、

キ
ュ

ッ
と

な
り

そ
う

だ
し

。
訪

看
：

そ
う

で
す

ね
。

や
っ

ぱ
り

子
供

の
機

嫌
を

見
な

が
ら

、
機

嫌
が

良
く

な
る

ま
で

待
つ

。
交

換
は

、
押

さ
え

て
や

る
と

、
次

に
あ

そ
こ

に
寝

る
と

泣
い

ち
ゃ

う
。

嫌
な

事
さ

れ
た

ら
、

嫌
な

記
憶

が
あ

る
の

で
、

そ
の

体
制

に
な

る
と

泣
い

ち
ゃ

う
。

な
の

で
、

泣
い

た
ら

中
止

し
て

、
た

と
え

ば
外

を
見

せ
た

り
し

て
一

旦
リ

セ
ッ

ト
。

最
初

の
頃

は
も

の
す

ご
く

時
間

が
か

か
っ

た
。

友
松

：
た

と
え

ば
ど

の
く

ら
い

時
間

が
か

か
る

ん
で

す
か

。
な

だ
め

た
り

し
て

。
訪

看
：

う
ー

ん
、

具
体

的
に

は
。

今
は

一
通

り
の

行
為

が
終

わ
る

ま
で

10
分

く
ら

い
。

そ
の

3倍
く

ら
い

か
か

っ
て

た
。

と
り

あ
え

ず
泣

く
の

を
収

ま
る

の
を

待
つ

と
い

う
の

を
や

る
と

。
2回

く
ら

い
交

換
す

る
と

き
に

抜
け

ち
ゃ

っ
た

こ
と

が
あ

る
ん

で
す

よ
。

今
日

の
訪

看
さ

ん
じ

ゃ
な

い
、

別
の

訪
看

さ
ん

だ
っ

た
ん

で
す

け
ど

。
訪

看
さ

ん
が

い
る

と
き

に
、

暴
れ

て
抜

け
ち

ゃ
っ

た
ん

で
す

け
ど

、
看

護
師

さ
ん

だ
っ

た
の

で
す

ぐ
に

は
め

て
く

れ
て

大
事

に
は

至
ら

な
か

っ
た

の
で

す
が

、
そ

う
い

う
こ

と
が

あ
る

の
で

、
な

る
べ

く
機

嫌
良

く
で

き
る

よ
う

に
し

た
い

。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
(2

,3
)

親
を

呼
ぶ

た
め

に
、

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

引
っ

張
る

こ
と

で
（

自
己

抜
去

）

友
松

：
そ

れ
は

お
風

呂
の

あ
と

の
ケ

ア
の

と
き

に
抜

け
ち

ゃ
っ

た
ん

で
す

か
？

S:
そ

れ
は

お
風

呂
の

あ
と

の
ケ

ア
の

と
き

じ
ゃ

な
い

で
す

。
お

風
呂

の
あ

と
の

ケ
ア

は
だ

い
ぶ

慣
れ

て
る

の
で

、
め

っ
た

に
な

い
で

す
。

あ
の

と
き

は
、

（
本

人
が

ス
ピ

ー
ジ

バ
ル

ブ
を

取
っ

て
そ

の
勢

い
で

抜
け

た
ん

で
す

。
）

友
松

：
一

緒
に

ひ
っ

ぱ
っ

ち
ゃ

っ
た

感
じ

で
す

ね
。

S：
で

、
バ

ン
ド

も
緩

か
っ

た
の

か
、

本
人

の
力

も
強

い
の

で
、

ス
ピ

ー
ジ

バ
ル

ブ
が

固
く

て
取

れ
な

い
の

で
、

う
に

ょ
ー

ん
て

。
こ

の
子

は
声

が
出

な
い

の
で

、
普

通
の

子
だ

と
嫌

な
事

が
あ

っ
て

、
親

に
何

か
さ

せ
よ

う
と

し
た

と
き

に
、

泣
き

わ
め

く
こ

と
が

で
き

な
い

。
気

に
障

ら
な

い
（

？
）

こ
と

が
あ

っ
て

、
こ

こ
を

取
る

と
親

が
飛

ん
で

く
る

か
ら

、

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
、

呼
吸

器

本
人

の
状

態
や

、
デ

バ
イ

ス
の

向
き

等
を

常
に

意
識

し
て

い
る

（
緊

張
感

）

あ
と

は
い

ろ
ん

な
も

の
が

抜
け

な
い

っ
て

い
う

こ
と

が
一

番
気

を
付

け
て

い
て

。
カ

ニ
ュ

ー
レ

と
あ

と
呼

吸
器

の
正

常
に

動
い

て
い

る
か

と
い

う
の

も
感

覚
で

感
じ

る
よ

う
に

な
っ

て
い

て
。

音
と

か
水

が
た

ま
っ

て
き

て
い

る
音

で
。

水
は

ら
い

っ
て

い
う

ん
で

す
け

ど
、

水
を

は
ら

っ
た

り
と

か
、

本
当

は
時

間
で

や
ら

な
い

と
い

け
な

い
と

思
う

ん
で

す
け

ど
、

今
は

そ
う

い
う

感
じ

で
は

な
く

、
な

ん
か

感
覚

で
や

っ
て

い
ま

す
ね

。
基

本
的

に
ほ

ん
と

に
意

識
が

機
械

類
と

か
本

人
の

状
態

に
つ

ね
に

向
い

て
い

る
と

い
う

と
こ

ろ
で

、
緊

張
感

が
あ

る
の

か
も

し
れ

な
い

で
す

ね
。

呼
吸

器
睡

眠
中

も
常

に
呼

吸
器

音
を

意
識

、
す

ぐ
に

反
応

で
き

る
体

制
が

常
態

化

私
、

CC
HS

の
会

に
出

た
時

、
‘マ

マ
、

夜
寝

れ
な

く
て

大
変

で
し

ょ
う

’っ
て

言
わ

れ
た

時
、

私
、

寝
て

る
と

思
っ

て
。

吸
引

と
か

あ
る

か
ら

か
な

と
思

っ
た

。
Uち

ゃ
ん

、
夜

、
吸

引
と

か
一

切
な

い
か

ら
、

そ
れ

は
寝

れ
る

ん
で

す
け

ど
。

パ
パ

に
、

う
ち

は
楽

だ
よ

ね
、

寝
れ

て
る

も
ん

ね
っ

て
言

っ
た

ら
、

呼
吸

器
と

か
の

音
で

、
ち

ゃ
ん

と
寝

れ
て

な
い

で
し

ょ
っ

て
言

わ
れ

て
、

‘そ
っ

か
’と

思
っ

た
。

私
、

寝
る

の
は

ほ
ん

と
好

き
な

ん
で

す
け

ど
、

ぐ
っ

す
り

寝
れ

て
な

い
ん

だ
ね

っ
て

こ
と

で
す

。
そ

れ
は

、
吸

引
は

し
な

い
け

ど
、

ご
ぞ

ご
そ

し
た

ら
起

き
る

し
。

呼
吸

器
の

音
ア

ラ
ー

ト
音

が
な

っ
て

い
る

こ
と

が
常

態
化

・
日

常
化

た
ま

に
、

変
な

胸
騒

ぎ
が

し
て

、
全

然
鳴

っ
て

い
な

い
と

、
生

き
て

る
よ

ね
っ

て
思

っ
て

、
見

に
来

る
と

き
が

あ
り

ま
す

。
全

然
鳴

っ
て

な
い

け
ど

～
。

た
ま

に
、

こ
う

や
っ

て
定

期
的

に
ツ

ー
ツ

ー
っ

て
、

心
拍

だ
っ

た
り

、
酸

素
だ

っ
た

り
、

鳴
っ

て
い

る
方

が
、

‘あ
、

止
ま

っ
た

な
～

’っ
て

思
う

ん
で

す
け

ど
、

た
ま

に
、

全
然

鳴
ら

な
い

時
が

あ
っ

て
、

‘生
き

て
る

か
な

～
’と

、
見

に
き

た
り

す
る

こ
と

が
あ

り
ま

す
。

新
鮮

で
す

よ
、

お
兄

ち
ゃ

ん
の

と
き

、
そ

う
い

う
こ

と
が

無
か

っ
た

か
ら

。
そ

ん
な

経
験

で
き

な
い

か
ら

。
今

ト
ラ

ブ
ル

無
い

が
、

常
に

ヒ
ヤ

ヒ
ヤ

・
医

ケ
ア

に
お

い
て

、
ど

の
よ

う
な

ト
ラ

ブ
ル

を
経

験
し

ま
し

た
か

？
ト

ラ
ブ

ル
：

今
の

と
こ

ろ
は

な
い

。
毎

回
ひ

や
ひ

や
。

ト
ラ

ブ
ル

常
に

目
が

離
せ

な
い

目
が

離
せ

な
い

ト
イ

レ
に

ゆ
っ

く
り

入
れ

な
い

ト
イ

レ
は

開
け

っ
放

し
：

常
に

み
て

い
る
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資料 27：児の行為・行動についてのコードと対応する語りの例（仮説 3-2） 

コ
ー

ド
（

児
）

医
療

的
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
ー

動
く

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
首

が
動

く
同

じ
場

所
に

負
担

が
か

か
り

孔
が

開
い

た
病

院
受

診
へ

連
れ

て
行

く

カ
ニ

ュ
ー

レ
が

プ
ラ

ス
チ

ッ
ク

な
の

で
、

同
じ

場
所

に
ず

っ
と

あ
た

っ
ち

ゃ
う

み
た

い
で

。
原

因
は

ま
だ

は
っ

き
り

、
ま

だ
耳

鼻
科

の
先

生
に

診
て

い
た

だ
い

て
い

な
い

の
で

、
来

週
の

受
診

で
わ

か
る

か
な

と
思

う
の

で
す

け
ど

。
動

く
子

な
の

で
、

そ
れ

も
た

ぶ
ん

原
因

な
ん

で
す

け
ど

、
激

し
い

動
き

で
で

プ
ラ

ス
チ

ッ
ク

の
も

の
が

皮
膚

に
あ

た
る

こ
と

で
、

同
じ

場
所

に
負

担
が

か
か

っ
て

、
そ

こ
に

穴
が

開
い

ち
ゃ

っ
た

の
と

、
も

し
か

し
た

ら
今

こ
の

向
き

で
ず

っ
と

テ
レ

ビ
を

見
る

こ
と

が
多

い
の

で
こ

の
向

き
の

原
因

か
も

し
れ

な
い

し
。

ち
ょ

っ
と

は
っ

き
り

、
ピ

ア
ノ

も
高

い
音

か
ら

低
い

音
ま

で
よ

く
弾

く
の

で
そ

う
い

う
動

き
の

せ
い

か
も

し
れ

な
い

し
。

ち
ょ

っ
と

わ
か

ら
な

い
ん

で
す

け
ど

。
で

、
カ

ニ
ュ

ー
レ

っ
て

ま
っ

す
ぐ

入
っ

て
い

な
い

い
ん

で
す

よ
ね

。
い

ろ
ん

な
こ

う
こ

の
辺

の
器

官
を

よ
け

て
、

入
っ

て
い

る
の

で
。

ち
ょ

っ
と

斜
め

に
入

っ
て

い
て

。
た

ぶ
ん

ど
の

お
子

さ
ん

も
。

そ
う

す
る

と
こ

う
入

っ
て

い
る

か
ら

同
じ

方
向

に
た

ぶ
ん

。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
ー

首
を

動
か

す
気

切
カ

ニ
ュ

ー
レ

新
た

な
処

置
が

増
え

た
そ

れ
で

今
、

処
置

と
し

て
は

、
こ

こ
の

と
こ

ろ
に

薬
の

処
方

が
出

て
い

て
。

朝
と

お
風

呂
上

り
看

護
師

さ
ん

と
で

お
薬

を
こ

こ
に

か
け

な
く

て
は

い
け

な
く

て
。

そ
う

い
う

の
が

、
今

ま
で

な
か

っ
た

処
置

と
、

気
を

付
け

る
こ

と
と

出
て

い
て

。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
ー

動
く

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
首

が
動

く
気

切
孔

の
炎

症
ケ

ア
の

時
に

注
意

が
増

え
る

そ
し

て
こ

の
人

、
動

く
の

で
、

カ
ニ

ュ
ー

レ
の

と
こ

ろ
が

ネ
ッ

ク
で

。
こ

こ
が

炎
症

を
お

こ
し

や
す

い
ん

で
す

。
日

々
そ

こ
を

注
意

し
て

ケ
ア

し
て

っ
て

い
う

と
こ

ろ
で

。
外

出
が

、
気

切
孔

が
大

き
い

の
で

、
外

出
す

る
と

発
熱

に
つ

な
が

っ
ち

ゃ
う

。
帰

っ
て

く
る

と
熱

が
出

た
り

と
か

。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
ー

動
く

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
首

が
動

く
カ

ニ
ュ

ー
レ

ベ
ル

ト
の

マ
ジ

ッ
ク

テ
ー

プ
の

と
こ

ろ
に

ミ
ミ

ズ
腫

れ

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

の
と

こ
ろ

の
状

態
を

確
認

チ
ェ

ッ
ク

が
習

慣
化

こ
こ

の
テ

ー
プ

が
ゆ

る
ん

で
な

い
か

と
い

う
と

こ
ろ

で
す

か
ね

。
あ

と
こ

の
マ

ジ
ッ

ク
テ

ー
プ

が
ち

ょ
っ

と
ず

れ
て

い
た

り
す

る
と

、
本

人
が

自
分

で
で

き
な

い
の

で
、

マ
ジ

ッ
ク

テ
ー

プ
っ

て
固

い
の

で
、

け
っ

こ
う

み
み

ず
腫

に
な

っ
ち

ゃ
う

ん
で

す
よ

ね
。

だ
か

ら
そ

の
辺

を
チ

ェ
ッ

ク
す

る
っ

て
い

う
習

慣
が

た
ぶ

ん
つ

い
て

い
る

っ
て

い
う

こ
と

が
あ

っ
て

。
あ

と
こ

の
マ

ジ
ッ

ク
テ

ー
プ

が
ち

ょ
っ

と
ず

れ
て

い
た

り
す

る
と

、
本

人
が

自
分

で
で

き
な

い
の

で
、

マ
ジ

ッ
ク

テ
ー

プ
っ

て
固

い
の

で
、

け
っ

こ
う

み
み

ず
腫

に
な

っ
ち

ゃ
う

ん
で

す
よ

ね
。

だ
か

ら
そ

の
辺

を
チ

ェ
ッ

ク
す

る
っ

て
い

う
習

慣
が

た
ぶ

ん
つ

い
て

い
る

っ
て

い
う

こ
と

が
あ

っ
て

。

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

交
換

ー
上

肢
を

動
か

す
（

カ
ニ

ュ
ー

レ
自

己
抜

去
）

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
(2

,3
)

自
己

抜
去

、
親

を
呼

ぶ
た

め

親
を

呼
ぶ

た
め

に
、

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

引
っ

張
る

こ
と

で
（

自
己

抜
去

）

カ
ニ

ュ
ー

レ
ベ

ル
ト

の
交

換
に

失
敗

し
、

カ
ニ

ュ
ー

レ
が

抜
け

る

➡
パ

ニ
ッ

ク
に

な
る

、
あ

わ
て

る

終
わ

っ
た

後
の

バ
ン

ド
交

換
？

濡
れ

た
ら

交
換

す
る

じ
ゃ

な
い

で
す

か
。

不
潔

に
し

て
る

と
ニ

ク
ゲ

と
か

出
て

き
ち

ゃ
う

の
で

、
拭

い
て

あ
げ

て
薬

を
2種

類
く

ら
い

塗
っ

て
あ

げ
て

交
換

す
る

と
い

う
、

で
、

失
敗

す
る

と
カ

ニ
ュ

ー
レ

抜
け

ち
ゃ

う
の

で
。

抜
け

た
こ

と
あ

り
ま

す
？

S：
あ

り
ま

す
。

4～
5度

く
ら

い
。

友
松

：
あ

わ
て

ま
す

ね
。

S：
あ

わ
て

ま
す

。
も

う
パ

ニ
ッ

ク
で

す
。

妻
は

。
抜

け
て

す
ぐ

に
パ

ッ
と

入
れ

ば
い

い
ん

で
す

け
ど

、
や

っ
ぱ

り
入

ら
な

い
で

す
ね

。
き

ゅ
っ

て
し

ま
っ

ち
ゃ

い
ま

す
し

。
子

供
も

泣
き

出
し

た
り

し
て

。
妻

も
入

れ
よ

う
と

し
て

も
う

ま
く

入
ら

な
く

て
、

し
ま

っ
ち

ゃ
っ

て
て

。
友

松
：

そ
れ

は
お

風
呂

の
あ

と
の

ケ
ア

の
と

き
に

抜
け

ち
ゃ

っ
た

ん
で

す
か

？
S:

そ
れ

は
お

風
呂

の
あ

と
の

ケ
ア

の
と

き
じ

ゃ
な

い
で

す
。

お
風

呂
の

あ
と

の
ケ

ア
は

だ
い

ぶ
慣

れ
て

る
の

で
、

め
っ

た
に

な
い

で
す

。
あ

の
と

き
は

、
（

本
人

が
ス

ピ
ー

ジ
バ

ル
ブ

を
取

っ
て

そ
の

勢
い

で
抜

け
た

ん
で

す
。

）
友

松
：

一
緒

に
ひ

っ
ぱ

っ
ち

ゃ
っ

た
感

じ
で

す
ね

。
S：

で
、

バ
ン

ド
も

緩
か

っ
た

の
か

、
本

人
の

力
も

強
い

の
で

、
ス

ピ
ー

ジ
バ

ル
ブ

が
固

く
て

取
れ

な
い

の
で

、
う

に
ょ

ー
ん

て
。

こ
の

子
は

声
が

出
な

い
の

で
、

普
通

の
子

だ
と

嫌
な

事
が

あ
っ

て
、

親
に

何
か

さ
せ

よ
う

と
し

た
と

き
に

、
泣

き
わ

め
く

こ
と

が
で

き
な

い
。

気
に

障
ら

な
い

（
？

）
こ

と
が

あ
っ

て
、

こ
こ

を
取

る
と

親
が

飛
ん

で
く

る
か

ら
、

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
ー

動
く

取
れ

て
も

ア
ラ

ー
ム

が
鳴

ら
な

い
見

て
い

な
い

と
、

自
分

で
取

っ
て

、
投

げ
る

暴
れ

る

➡
人

工
鼻

が
と

れ
る

た
だ

し
、

取
れ

て
も

ア
ラ

ー
ム

が
鳴

ら
な

い
、

外
れ

た
こ

と
に

気
付

か
な

い
と

、
乾

燥
す

る
➡

投
げ

る
➡

人
工

鼻
の

数
が

不
足

す
る

注
意

し
て

見
て

い
る

K:
カ

ニ
ュ

ー
レ

は
、

大
体

動
き

、
移

動
す

る
と

き
の

動
き

が
激

し
い

か
ら

、
人

口
鼻

が
取

れ
ち

ゃ
っ

た
り

し
て

ま
す

ね
。

友
松

：
人

工
鼻

だ
と

取
れ

て
も

ア
ラ

ー
ム

が
鳴

る
わ

け
で

は
な

い
し

。
K:

そ
う

、
気

付
か

な
い

と
、

長
い

間
つ

け
て

い
な

い
と

、
乾

燥
し

ち
ゃ

う
か

ら
、

そ
れ

も
大

変
で

す
。

ほ
ん

と
見

て
い

な
い

と
。

あ
と

、
結

構
、

ぶ
ん

投
げ

ち
ゃ

う
ん

で
、

自
分

で
。

友
松

：
そ

れ
が

さ
ら

に
増

え
て

き
ち

ゃ
う

。
K:

そ
れ

で
、

い
つ

も
足

り
な

く
な

っ
ち

ゃ
う

。

呼
吸

器
ー

動
く

呼
吸

器
入

浴
中

に
回

路
が

抜
け

た
➡

お
湯

を
吸

い
込

ん
だ

呼
吸

器
屋

さ
ん

も
ち

ょ
っ

と
こ

れ
は

何
で

だ
ろ

う
、

と
い

う
こ

と
で

あ
ま

り
例

が
な

い
こ

と
で

、
何

で
だ

ろ
う

と
い

う
よ

う
な

こ
と

な
の

で
、

ち
ょ

っ
と

動
く

か
ら

引
っ

張
ら

れ
る

こ
と

で
、

と
か

、
あ

と
は

加
湿

も
結

構
多

い
ネ

ブ
ラ

イ
ザ

ー
も

多
い

と
こ

ろ
で

、
ポ

ン
と

抜
け

ち
ゃ

う
の

か
な

と
思

う
ん

で
す

け
ど

。
一

度
、

今
ま

で
に

二
回

お
風

呂
中

に
ポ

ン
と

抜
け

て
、

一
回

だ
け

お
湯

を
吸

っ
て

む
せ

た
こ

と
。

そ
こ

で
肺

炎
に

は
な

っ
た

り
は

な
か

っ
た

ん
で

す
け

ど
、

そ
こ

が
ち

ょ
っ

と
。

こ
こ

で
外

れ
る

分
に

は
入

れ
れ

ば
い

い
ん

で
す

け
ど

、
お

風
呂

の
時

は
ち

ょ
っ

と
そ

こ
が

怖
い

の
で

。
更

に
自

発
も

少
し

出
て

き
て

い
る

み
た

い
な

の
で

、
そ

れ
が

ス
ト

ロ
ー

状
態

み
た

い
な

感
じ

で
。

友
松

：
だ

か
ら

余
計

吸
い

込
め

ち
ゃ

う
と

い
う

こ
と

で
す

か
？

H:
そ

う
で

う
ね

、
吸

っ
ち

ゃ
う

ん
で

す
か

ね
。

そ
の

回
路

に
関

し
て

は
そ

う
で

す
ね

。
あ

と
は

回
路

の
向

き
を

し
ょ

っ
ち

ゅ
う

変
え

な
き

ゃ
い

け
な

い
と

い
う

。

吸
引

ー
体

調
を

崩
す

吸
引

体
調

を
崩

す
と

、
頻

回
に

吸
引

が
必

要

吸
引

は
慣

れ
た

ん
で

す
が

、
や

っ
ぱ

り
常

に
清

潔
に

し
て

い
な

い
と

い
け

な
い

の
で

、
要

は
ピ

ッ
と

取
っ

て
ピ

ッ
と

吸
え

ば
い

い
わ

け
じ

ゃ
な

く
、

ち
ゃ

ん
と

手
を

洗
っ

て
ア

ル
コ

ー
ル

除
菌

を
し

て
チ

ュ
ー

ブ
も

ア
ル

コ
ー

ル
で

拭
い

て
、

吸
っ

て
そ

の
あ

と
そ

の
ま

ま
に

し
て

お
く

と
ホ

ー
ス

が
臭

く
な

る
、

痰
と

か
が

付
着

し
ち

ゃ
う

か
ら

水
を

吸
わ

せ
て

、
ア

ル
コ

ー
ル

で
拭

い
て

し
ま

う
と

や
る

。
ぱ

っ
と

吸
っ

て
ぱ

っ
と

終
わ

り
じ

ゃ
な

い
。

前
後

が
大

変
。

吸
っ

て
収

ま
っ

た
か

な
と

思
う

と
2-

3分
後

に
ま

た
ガ

ラ
ガ

ラ
言

い
始

め
て

、
そ

れ
を

繰
り

返
し

て
。

ち
ょ

っ
と

風
邪

と
か

ひ
い

ち
ゃ

う
と

か
体

調
を

崩
す

と
そ

れ
を

延
々

と
や

っ
て

い
る

感
じ

に
な

っ
ち

ゃ
う

。
＊

追
加

①
（

p。
５

）

状
態

（
体

幹
が

弱
い

）
ー

転
ぶ

状
態

体
幹

が
弱

い
➡

転
ん

だ
➡

病
院

受
診

年
末

病
院

行
っ

た
の

も
、

公
園

で
手

を
つ

な
い

で
歩

い
て

た
ん

で
す

け
ど

、
そ

れ
で

も
つ

る
っ

て
ひ

っ
く

り
か

え
っ

ち
ゃ

っ
て

、
頭

を
ぶ

つ
け

ち
ゃ

っ
た

。
コ

ン
ク

リ
ー

ト
の

地
面

で
頭

を
ぶ

つ
け

て
。

病
院

に
連

れ
て

い
っ

た
ん

で
す

よ
。

タ
ク

シ
ー

で
。

昭
和

大
に

連
れ

て
い

っ
て

。
そ

体
幹

の
弱

い
大

変
さ

が
あ

り
ま

す
。

こ
の

子
の

場
合

。

ED
チ

ュ
ー

ブ
ー

上
肢

を
動

か
す

ED
チ

ュ
ー

ブ
(2

,3
)

チ
ュ

ー
ブ

に
手

が
あ

た
り

、
チ

ュ
ー

ブ
が

抜
け

る
（

上
肢

が
動

く
）

ED
チ

ュ
ー

ブ
を

指
で

い
た

ず
ら

に
引

っ
張

る
と

い
う

こ
と

は
無

い
の

で
、

鼻
水

が
出

て
て

抜
け

ち
ゃ

っ
て

手
が

触
れ

ち
ゃ

っ
て

、
と

い
う

リ
ス

ク
は

あ
る

ん
で

す
け

ど
も

ED
チ

ュ
ー

ブ
ー

寝
返

り
を

す
る

ED
チ

ュ
ー

ブ
(2

,3
)

動
く

（
寝

返
り

）
で

、
チ

ュ
ー

ブ
が

折
れ

る
注

入
時

間
を

変
更

夜
寝

て
る

間
、

朝
ま

で
に

点
滴

の
よ

う
に

ゆ
っ

く
り

流
し

て
み

よ
う

っ
て

い
う

の
を

見
て

み
た

ん
で

す
け

ど
も

、
実

際
に

は
寝

返
り

も
す

ご
く

多
い

の
で

チ
ュ

ー
ブ

が
折

れ
る

と
ア

ラ
ー

ム
が

教
え

て
く

れ
て

、
そ

れ
を

夜
間

消
す

と
か

、
あ

と
は

設
定

の
時

間
を

ほ
ん

と
に

朝
ま

で
に

延
ば

し
た

方
が

よ
い

と
い

う
の

を
気

付
く

前
は

、
じ

ゃ
あ

3時
間

く
ら

い
流

そ
う

と
い

う
時

に
は

必
ず

ア
ラ

ー
ム

を
止

め
な

い
と

い
け

な
い

と
い

う
と

こ
ろ

で
、

こ
れ

じ
ゃ

私
の

身
体

が
持

た
な

い
な

と
い

う
と

い
う

こ
と

で
、

朝
ま

で
や

っ
て

み
よ

う
か

な
と

い
う

こ
と

で
や

っ
て

み
た

り
も

し
た

ん
で

す
け

れ
ど

も
、

や
っ

ぱ
り

鼻
か

ら
抜

け
ち

ゃ
っ

た
時

に
は

私
は

気
づ

け
な

い
よ

ね
と

い
う

話
に

な
っ

て
、

朝
ま

で
落

と
す

の
は

ち
ょ

っ
と

止
め

に
し

よ
う

と
い

う
こ

と
に

な
り

ま
し

て
、

ま
た

方
法

を
考

え
て

進
め

て
い

る
と

こ
ろ

で
す
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コ
ー

ド
（

児
）

医
療

的
ケ

ア
児

の
行

動
児

の
行

動
の

影
響

介
護

者
介

護
者

へ
の

影
響

語
り

胃
ろ

う
ー

顔
を

な
す

り
つ

け
る

胃
ろ

う

動
く

（
上

肢
が

動
く

、
下

肢
が

動
く

、
ハ

イ
ハ

イ
）

➡
ベ

ッ
ト

柵
等

に
顔

を
な

す
り

つ
け

る

目
が

離
せ

な
く

な
る

家
事

が
で

き
な

い

大
変

な
の

は
、

や
っ

ぱ
り

胃
ろ

う
と

か
が

あ
る

の
で

、
す

ご
い

私
が

家
事

を
や

っ
て

い
る

と
き

と
か

に
動

き
ま

わ
っ

て
は

、
そ

の
ま

ま
柵

と
か

に
顔

を
な

す
り

つ
け

た
り

、
あ

り
え

な
い

体
制

で
寝

て
た

り
。

や
っ

ぱ
り

、
あ

あ
い

う
状

態
に

な
る

ん
で

す
よ

ね
。

セ
ン

サ
ー

に
か

ら
ま

っ
た

り
と

か
っ

て
い

う
の

が
結

構
多

く
っ

て
、

そ
れ

で
行

っ
た

り
来

た
り

、
家

を
か

け
づ

り
周

っ
て

い
る

の
が

現
状

。
知

ら
な

い
う

ち
に

泣
い

て
た

り
も

す
る

の
で

、
や

っ
ぱ

り
、

本
当

に
目

が
離

せ
な

い
と

こ
ろ

が
一

番
大

変
か

な
っ

て
い

う
と

こ
ろ

で
す

か
ね

。
ち

ょ
っ

と
や

っ
ぱ

り
、

家
事

が
で

き
な

い
。

兄
弟

が
い

た
ら

上
の

子
の

対
応

も
す

ぐ
に

は
で

き
な

い
。

状
態

（
体

幹
が

弱
い

）
ー

ひ
っ

く
り

か
え

る
体

幹
が

弱
い

➡
姿

勢
を

保
て

な
い

、
倒

れ
る

支
え

る
た

め
に

常
に

寄
り

添
う

基
本

的
に

体
幹

が
弱

く
て

ひ
っ

く
り

か
え

っ
て

頭
を

ぶ
つ

け
ち

ゃ
う

の
で

、
基

本
的

に
は

全
部

つ
い

て
な

い
と

い
け

な
い

ん
で

す
よ

。
遊

ん
で

る
と

き
も

ち
ょ

っ
と

そ
こ

で
勝

手
に

遊
ば

せ
て

っ
て

感
じ

に
は

な
ら

ず
、

ひ
っ

く
り

か
え

っ
て

頭
を

ぶ
つ

け
ち

ゃ
う

の
で

、
常

に
寄

り
添

っ
て

い
な

い
と

い
け

な
い

。

酸
素

量
の

コ
ン

ト
ロ

ー
ル

状
態

観
察

（
チ

ア
ノ

ー
ズ

）
、

数
値

を
確

認
➡

酸
素

量
を

コ
ン

ト
ロ

ー
ル

す
る

大
変

さ
、

医
療

ケ
ア

と
い

う
と

こ
ろ

で
は

、
注

入
吸

入
も

そ
う

な
の

で
す

け
ど

、
酸

素
の

流
量

の
コ

ン
ト

ロ
ー

ル
が

、
結

構
2リ

ッ
タ

ー
ベ

ー
ス

な
ん

で
す

け
ど

、
ち

ょ
っ

と
数

字
と

合
っ

て
い

な
い

で
、

爪
が

青
か

っ
た

り
す

る
と

、
ち

ょ
っ

と
0.

5ず
つ

上
げ

た
り

と
か

、
落

ち
着

い
た

ら
下

げ
た

り
と

か
、

顔
の

鼻
翼

呼
吸

を
見

た
り

、
顔

の
チ

ア
ノ

ー
ゼ

、
あ

と
は

数
値

、
脈

拍
と

サ
チ

ュ
レ

ー
シ

ョ
ン

を
見

て
、

こ
の

ま
ま

で
い

い
か

ら
ち

ょ
っ

と
き

つ
そ

う
だ

か
ら

、
上

げ
と

こ
う

か
な

っ
て

い
う

感
じ

で
、

流
量

の
コ

ン
ト

ロ
ー

ル
が

足
さ

れ
る

感
じ

で
す

。
友

松
：

で
も

そ
こ

は
も

う
、

お
母

さ
ん

が
経

験
か

ら
こ

れ
を

ち
ょ

っ
と

上
げ

て
い

く
と

か
、

修
得

し
て

き
た

感
じ

で
す

よ
ね

。
H:

そ
う

で
す

ね
。

な
の

で
、

分
離

と
か

で
預

け
る

時
と

か
に

は
、

そ
う

い
う

と
こ

ろ
も

見
て

欲
し

い
け

ど
、

な
か

な
か

付
き

合
い

が
長

く
な

い
と

加
減

が
難

し
い

の
か

な
と

は
思

い
ま

す
。

外
出

外
出

も
こ

こ
ま

で
ガ

チ
ガ

チ
に

多
い

と
、

外
出

も
加

温
加

湿
器

を
持

っ
て

外
出

で
す

し
。

荷
物

も
普

段
の

お
子

さ
ん

を
見

て
る

方
も

多
い

と
思

う
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
ま

あ
更

に
、

家
出

み
た

い
に

な
っ

て
ま

し
て

。
何

か
呼

吸
器

に
し

て
も

一
時

は
2台

持
っ

て
て

、
何

か
あ

っ
た

時
に

呼
吸

器
の

差
し

替
え

を
す

る
時

用
に

2台
持

ち
歩

い
て

い
る

こ
と

が
あ

っ
て

、
そ

の
呼

吸
器

の
チ

ェ
ン

ジ
の

容
量

が
つ

か
め

て
き

た
の

と
、

予
備

の
準

備
と

か
が

整
っ

て
き

た
の

で
、

今
は

1台
だ

け
で

外
出

は
し

て
い

る
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
彼

ら
に

と
っ

て
も

お
カ

マ
が

ダ
メ

に
な

っ
た

場
合

、
あ

と
は

回
路

が
ダ

メ
に

な
っ

た
場

合
、

後
は

い
つ

も
壊

れ
る

と
こ

ろ
は

い
つ

も
い

つ
も

4本
持

ち
歩

い
て

い
ま

す
し

、
そ

う
い

う
、

一
つ

の
も

の
に

対
し

て
何

か
あ

っ
た

時
っ

て
い

う
準

備
が

や
っ

ぱ
り

必
要

な
の

で
、

色
々

そ
ぎ

落
と

し
て

荷
物

を
減

ら
す

の
は

好
き

な
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
中

々
減

ら
な

い
と

い
う

と
こ

ろ
で

は
、

移
動

が
本

当
に

大
変

で
す

ね
。

ど
こ

か
に

行
く

に
も

お
散

歩
に

行
く

の
も

、
お

散
歩

に
も

あ
ん

ま
り

行
っ

た
こ

と
も

な
い

で
す

が
。

避
難

と
か

で
外

に
出

な
き

ゃ
い

け
な

い
時

に
も

家
に

い
ろ

っ
て

い
う

感
じ

で
、

本
人

と
呼

吸
器

と
、

色
々

持
っ

て
の

外
出

は
絶

対
に

で
き

な
い

の
で

、
取

り
あ

え
ず

何
が

あ
っ

て
も

家
に

い
る

し
か

な
い

ね
と

い
う

感
じ

で
。

災
害

の
時

と
か

は
火

事
だ

と
困

っ
ち

ゃ
う

ね
と

言
い

な
が

ら
、

何
が

あ
っ

て
も

取
り

あ
え

ず
家

で
安

全
に

し
て

と
い

う
感

じ
で

思
っ

て
い

ま
す

。

外
出

一
つ

の
も

の
に

対
し

て
万

全
を

取
ら

な
き

ゃ
い

け
な

い
、

と
い

う
と

こ
ろ

で
、

そ
の

荷
物

は
す

ご
い

ん
で

し
ょ

う
ね

。
そ

れ
を

管
理

し
て

、
こ

れ
も

忘
れ

ち
ゃ

い
け

な
い

、
こ

れ
も

持
っ

て
行

か
な

き
ゃ

い
け

な
い

と
い

う
荷

物
の

管
理

、
出

か
け

る
、

家
を

離
れ

る
に

あ
た

っ
て

の
管

理
と

い
う

の
は

、
相

当
な

ス
ト

レ
ス

だ
と

思
う

よ
と

、
言

っ
た

ん
で

す
ね

。
今

ま
で

感
じ

て
は

い
な

い
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
確

か
に

、
す

ご
く

気
を

遣
っ

て
い

る
と

こ
で

は
あ

っ
た

の
か

な
と

、
そ

う
い

う
風

な
表

現
も

あ
る

ん
だ

な
と

い
う

感
じ

ま
し

た
。

外
出

成
長

に
あ

た
っ

て
今

ま
で

必
ず

持
っ

て
た

物
が

要
ら

な
く

な
っ

た
り

、
要

ら
な

か
っ

た
も

の
が

、
お

も
ち

ゃ
が

必
要

に
な

る
と

い
う

の
も

そ
う

で
す

け
ど

も
。

今
ま

で
靴

は
要

ら
な

か
っ

た
け

ど
、

靴
が

必
要

に
な

っ
た

り
と

か
。

食
べ

物
と

か
で

も
お

や
つ

が
必

要
に

な
っ

て
持

っ
て

行
く

も
の

が
必

要
に

な
っ

て
。

あ
と

医
療

的
な

も
の

で
言

え
ば

何
か

な
・

・
、

前
か

ら
回

路
は

用
意

し
て

い
て

い
た

の
で

、
そ

う
で

す
ね

。
あ

と
、

移
動

の
時

間
が

、
外

出
の

時
間

が
延

び
た

。
外

出
で

き
な

か
っ

た
の

が
で

き
る

よ
う

に
な

っ
て

、
お

昼
も

食
べ

て
か

ら
帰

る
っ

て
来

よ
う

み
た

い
な

形
に

な
っ

た
。

例
え

ば
、

近
く

の
ア

リ
オ

で
お

昼
ご

飯
を

食
べ

て
、

ぷ
ら

っ
と

し
て

帰
っ

て
来

よ
う

と
い

う
こ

と
が

で
き

る
よ

う
に

な
っ

た
ん

で
す

け
ど

も
、

そ
れ

に
伴

っ
て

ボ
ン

べ
の

一
日

の
平

均
2リ

ッ
タ

ー
、

ベ
ー

ス
が

2リ
ッ

タ
ー

な
の

で
、

ボ
ン

ベ
の

量
も

い
っ

ぱ
い

多
い

で
す

し
、

後
は

、
バ

ッ
テ

リ
ー

で
す

ね
。

加
温

加
湿

器
を

持
っ

て
出

か
け

る
の

で
、

蓄
電

池
を

バ
ギ

ー
に

乗
せ

て
移

動
す

る
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
そ

の
電

池
の

量
も

今
ま

で
は

2台
で

や
っ

て
た

も
の

が
、

劣
化

も
含

め
て

で
す

け
ど

も
多

い
時

は
3台

と
か

、
ち

ょ
っ

と
千

葉
の

方
に

房
総

に
行

き
た

い
な

と
い

う
時

に
は

4つ
持

っ
て

行
っ

た
り

と
か

、
行

動
範

囲
が

広
が

っ
た

分
、

持
ち

物
が

増
え

る
、

更
に

増
え

る
と

い
う

と
こ

ろ

外
出

充
電

は
ど

こ
で

し
よ

う
と

か
、

蓄
電

器
も

永
遠

で
は

な
い

の
で

、
外

出
し

た
ら

途
中

で
車

に
戻

っ
て

、
パ

パ
が

い
た

ら
パ

パ
に

行
っ

て
も

ら
う

ん
で

す
が

、
ボ

ン
ベ

と
一

緒
に

持
っ

て
行

っ
て

ま
た

持
っ

て
き

て
も

ら
っ

て
と

か
。

結
構

色
々

出
か

け
ら

れ
る

よ
う

に
な

っ
て

嬉
し

い
反

面
、

そ
う

し
た

大
変

さ
も

あ
る

。
も

う
ち

ょ
っ

と
こ

う
、

一
個

で
も

減
ら

せ
ら

れ
れ

ば
と

思
う

ん
で

す
け

ど
、

お
散

歩
回

路
に

加
温

加
湿

器
を

な
く

し
て

ど
れ

だ
け

出
ら

れ
る

よ
う

に
な

れ
る

か
、

何
度

か
ゴ

ー
ル

デ
ン

ウ
ィ

ー
ク

シ
ー

ズ
ン

と
か

、
後

は
秋

冬
に

な
る

前
に

、
ち

ょ
っ

と
一

日
30

分
や

っ
て

み
よ

う
と

思
っ

て
試

し
て

み
た

こ
と

も
あ

る
ん

で
す

け
れ

ど
も

、
や

っ
ぱ

り
痰

が
固

く
な

っ
て

く
る

。
全

く
出

な
い

よ
う

に
な

る
わ

け
で

は
な

く
て

、
本

当
に

固
く

な
っ

て
く

る
、

こ
れ

以
上

に
な

っ
た

ら
ち

ょ
っ

と
や

だ
な

と
よ

う
な

状
態

に
な

っ
て

、
止

め
る

こ
と

に
し

た
ん

で
す

け
ど

も
、

や
っ

ぱ
り

ち
ょ

っ
と

何
で

だ
か

加
温

加
湿

器
を

持
っ

て
出

な
い

と
穏

や
か

に
こ

う
過

ご
す

こ
と

が
で

き
な

く
て

、
暫

く
は

し
ょ

う
が

な
い

か
と

い
う

感
じ

で
す

。

口
蓋

の
術

後
ケ

ア
口

蓋
の

術
後

は
、

鼻
吸

引
回

数
が

増
え

て
た

➡
ケ

ア
時

間
が

増
え

た

吸
入

や
っ

て
、

ご
は

ん
を

食
べ

た
ら

、
だ

い
た

い
ガ

ラ
ガ

ラ
言

い
出

す
の

で
吸

引
し

ま
す

。
（

や
っ

ぱ
り

ま
だ

、
口

蓋
裂

の
手

術
は

し
た

ん
で

す
け

ど
、

ど
う

孔
と

い
っ

て
ち

ょ
っ

と
孔

が
口

蓋
に

あ
い

て
い

る
の

で
、

食
べ

物
が

鼻
に

入
り

や
す

く
て

鼻
の

吸
引

と
か

も
し

な
い

と
ち

ょ
っ

と
鼻

か
ら

食
べ

物
が

で
て

き
ち

ゃ
っ

た
り

す
る

の
で

、
そ

う
い

う
ケ

ア
を

し
て

い
ま

す
。

（
食

べ
た

後
は

分
泌

物
が

い
ろ

い
ろ

出
て

く
る

（
分

泌
物

と
い

う
か

食
べ

物
が

鼻
を

通
し

て
出

て
き

ち
ゃ

っ
た

り
す

る
の

で
、

）
そ

い
う

い
の

を
、

鼻
と

か
口

と
か

吸
っ

て
あ

げ
て

、
段

々
消

化
さ

れ
て

い
く

と
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が

、
そ

の
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が
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し
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。

気
切

カ
ニ

ュ
ー

レ
(2

,3
)

自
己

抜
去

、
親

を
呼

ぶ
た

め

親
を

呼
ぶ

た
め

に
、

カ
ニ

ュ
ー

レ
を

引
っ

張
る

こ
と

で
（

自
己

抜
去

）

友
松

：
そ

れ
は

お
風

呂
の

あ
と

の
ケ

ア
の

と
き

に
抜

け
ち

ゃ
っ

た
ん

で
す

か
？

S:
そ

れ
は

お
風

呂
の

あ
と

の
ケ

ア
の

と
き

じ
ゃ

な
い

で
す

。
お

風
呂

の
あ

と
の

ケ
ア

は
だ

い
ぶ

慣
れ

て
る

の
で

、
め

っ
た

に
な

い
で

す
。

あ
の

と
き

は
、

（
本

人
が

ス
ピ

ー
ジ

バ
ル

ブ
を

取
っ

て
そ

の
勢

い
で

抜
け

た
ん

で
す

。
）

友
松

：
一

緒
に

ひ
っ

ぱ
っ

ち
ゃ

っ
た

感
じ

で
す

ね
。

S：
で

、
バ

ン
ド

も
緩

か
っ

た
の

か
、

本
人

の
力

も
強

い
の

で
、

ス
ピ

ー
ジ

バ
ル

ブ
が

固
く

て
取

れ
な

い
の

で
、

う
に

ょ
ー

ん
て

。
こ

の
子

は
声

が
出

な
い

の
で

、
普

通
の

子
だ

と
嫌

な
事

が
あ

っ
て

、
親

に
何

か
さ

せ
よ

う
と

し
た

と
き

に
、

泣
き

わ
め

く
こ

と
が

で
き

な
い

。
気

に
障

ら
な

い
（

？
）

こ
と

が
あ

っ
て

、
こ

こ
を

取
る

と
親

が
飛

ん
で

く
る

か
ら

、
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資料 28：児の行為・行動についてのコード 

 
 

医療デバイス
／医療ケア

仮説1 仮説2 仮説3

気切（入浴） 気切カニューレ―上肢を動かす（引っ張る、指をやる） 気切カニューレー動く

気切ケア（入浴後） 気切カニューレ―上肢を動かす（引っ張る） 気切カニューレー首を動かす

気切カニューレー暴れる

カニューレベルト交換ー上肢を動かす（カニューレ自己抜去） カニューレベルト交換ー上肢を動かす（カニューレ自己抜去）

カニューレベルト交換—動く

カニューレベルト交換―泣く

カフー嫌がる 呼吸器ー動く 呼吸器ー動く

呼吸器ー動く（寝相）

呼吸器ー動く（入浴）

呼吸器ー動く（加湿器を倒す）

呼吸器ー上肢を動かす

呼吸器ー上肢を動かす（持ち上げる）

呼吸器ー上肢を動かす（はずす）

呼吸器ー上肢を動かす（いたずらをする、遊ぶ、設定を変える）

呼吸器ー下肢を動かす

呼吸器ー立つ（はずす）

呼吸器ー這いずりで移動する

呼吸器―歩いて（またはつかまり立ちで）移動する

呼吸器―泣く
呼吸器ー壊す

注入ー暴れる 胃ろうー這いずりで移動する 胃ろうー動く
注入ー遊ぶ 注入ー動く EDチューブー上肢を動かす
注入―嫌がる 注入ー寝返りをする EDチューブー寝返りをする
注入ー拒否する・抵抗する 注入ー歩いて移動する EDチューブー顔をなすりつける
注入―動く EDチューブ―拒否する・抵抗する・嫌がる
注入ー前かがみになる
注入ー首を動かす
注入ー上肢を動かす
注入ー上肢を動かす（チューブを引っ張る）
注入ー上肢を動かす（自己注入する）
注入ー下肢を動かす
注入ー歩いて移動する
注入―頻回注入を必要とする
吸引―上肢を動かす（自己吸引する） 吸引ーむせる 吸引ー体調を崩す
吸引―必要時に伝える 吸引―咳をする
吸引ー這いずりで移動する 吸引ー上肢を動かす（スイッチを入れる）

吸引―上肢を動かす（自己吸引する）
吸入 吸入ー嫌がる

投薬ー拒否する（口を開けない） 保育ー暴れる 状態（体幹が弱い）ーひっくりかえる
サチュレーションー壊す 状態’（ワファリンを服用）－転倒する 状態（体幹が弱い）ー転ぶ
入浴ー暴れる
入浴後ケアー暴れる
おむつ交換ー嫌がる
おむつ交換ー機嫌が悪くなる
着替えー着替えをさせない（遊ぶ）
着替えー抵抗する

気管切開

人工呼吸器

経管栄養

吸引（口、鼻、気管）

その他
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資料 29：Web アンケート対象者リスト 

 

調査ID 診療所 年齢 運動機能 調査ID 診療所 年齢 運動機能
11001 墨田 6 7 12005 せたがや 10 9
11009 墨田 1 8 12013 せたがや 12 8
11014 墨田 7 9 12014 せたがや 8 9
11020 墨田 7 7 12020 せたがや 8 8
11021 墨田 7 9 12022 せたがや 6 8
11028 墨田 5 9 12025 せたがや 8 9
11037 墨田 3 9 12028 せたがや 6 9
11053 墨田 7 9 12034 せたがや 6 8
11059 墨田 8 9 12038 せたがや 7 9
11063 墨田 6 9 12040 せたがや 7 9
11064 墨田 5 9 12050 せたがや 6 9
11084 墨田 18 8 12056 せたがや 11 8
11098 墨田 1 9 12060 せたがや 7 9
11103 墨田 6 7 12066 せたがや 11 7
11107 墨田 7 8 12067 せたがや 3 9
11125 墨田 2 9 12078 せたがや 2 8
11150 墨田 3 8 12092 せたがや 2 9
11151 墨田 6 8 12107 せたがや 5 8
11152 墨田 5 8 12108 せたがや 10 9
11156 墨田 1 7 12114 せたがや 20 8
11163 墨田 2 9 12125 せたがや 2 8
11168 墨田 4 8 12128 せたがや 5 7
11174 墨田 1 8 12134 せたがや 26 8
11175 墨田 6 9 12153 せたがや 4 8
11178 墨田 4 9 12156 せたがや 2 7
11182 墨田 3 9 13032 新松戸 11 7
11188 墨田 5 9 13034 新松戸 8 8
11204 墨田 2 9 13047 新松戸 9 9
11239 墨田 4 8 13053 新松戸 7 6
11254 墨田 1 8 13055 新松戸 6 9
11256 墨田 4 9 13064 新松戸 5 9
11261 墨田 13 8 13066 新松戸 6 8
11272 墨田 7 8 13078 新松戸 5 8
11280 墨田 5 9 13082 新松戸 6 9
11281 墨田 16 9 13096 新松戸 3 7
11297 墨田 2 8 13097 新松戸 4 8
11303 墨田 3 7 13103 新松戸 2 7
11307 墨田 2 9 13104 新松戸 7 9
11313 墨田 4 9 13106 新松戸 6 9
11327 墨田 1 7 13120 新松戸 4 7
11336 墨田 2 8 13123 新松戸 1 8
12004 せたがや 16 7 13124 新松戸 1 9
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資料 47 

 
 

■指示が守れなかった時の具体例（事故や機器のトラブルも含む）

カニューレ自己抜去

バイパップの加湿の設定をいじった。

人工呼吸器をいたずらした

吸入中に、吸入を外す。バイパップをイタズラする。気管切開口を触る。

大きくなるにつれていたずら心がどんどん芽生えわざと吸引させなかったり反応を見て楽しもうとカ

ニューレを抜こうとしたり胃瘻ボタンを引っ張ったりが増えた。

まだ1歳半なので、指示の理解はしていないが、寝ている時の人工呼吸器はつけてくれる

カニューレを首に巻いたりして危険

酸素吸入のカヌーラをすぐに外してしまい、ちゃんと酸素吸入できていなかった、酸素の機械をい

じってしまう、動きまわってしまい酸素のチューブにひっかかり転倒したり体に絡まってしまう、

薬液吸入を嫌がってしまう

人工呼吸器を外したり、回路をぴょんぴょん跳ねる遊具に乗りすぎて穴をあけて壊したりしました。

胃管を抜く、吸入嫌がり吸入できない、吸引を嫌がり吸引機を倒して故障する

胃管が抜けそうになったら自分でおさえて教えてくれる。
気管切開部のガーゼや絆創膏を剥がしてしまう。
痒みが強いとかいて赤くなる。学校で目が離せないと思われてミトンをつけさせられる。(本人の事をある程度理解し

てもらえたら安全なのに)
理解してもらえて来たと思ったら、また新しい担任に変えて慣れてないからと言われる。組織的にウソをつかれて信

＊腹膜透析のカテーテルを引っ張る

＊気管カニューレを自分で抜いた

経鼻チューブ抜管回数が増えた、人工呼吸器(Bipap)を嫌がる・外す、吸引の拒否

鼻チューブを自分で抜いた（多い時で1日3回）、スピーチバルブを取ろうと強く引っ張り気管カ

ニューレまで抜けてしまった、吸引器を引き倒して壊した、呼吸器の設置してあるワゴンによじ登ろ

EDチューブを引き抜いた

胃ろうからの注入中も動きまわるので、引っ張ってしまい、ボタンの所に傷を作った。ポンプを壁等

にガンガンぶつけてしまう事があり、故障しないか心配な時がある。

マーゲンチューブを、自分で抜いた、胃瘻になってからは、動き回るので、シリンジで注入中突然寝返りを打たれヒ
ヤッとした
薬液吸入もじっとしていない為押さえ込みをしてしなければならなかった
吸引の時も同じで、両手頭を押さえ込みながら、吸引しなければならず、かなり神経を使っていた

人工鼻やスピーチバルブを自分で取ってしまう、気管カニューレを自分で抜きそうになる、吸引器や

動き回っているうちにチューブが引っ掛かり顔にテンションがかかると鼻カニューレを外してしまっ

たり、配置場所のせいもありますが酸素濃縮機の電源をオン／オフして遊んでしまう時がある。

経鼻EDチューブを抜いてしまい救急で病院にいきレントゲン室でチューブを入れていた。その場で、また抜いて再び

入れたことがある。持続注入中は、見守りしないとチューブを抜いてしまい部屋中の床に栄養剤が漏れていた。持続
注入なので、延長コードを足して動きに合わせて持続注入機材を母が担いで栄養を取るために日中は登校中は側に
付き添う事が多い。夜間は就寝中に外れたりしないか確認。栄養剤の交換が3時間置きで２回あり睡眠確保が難し

い

カニューレ自己抜去、人工呼吸器を外す

経鼻EDチューブを自分で抜いた

自分でバルブや人工鼻を勢い良く取ってしまい、一緒にカニューレまで抜けてしまったことがある

吸引の時に吸引チューブを掴んで吸引させないようにする。気切バンド交換の時にわざと動く。胃瘻

常に注意して過ごしている

逆に本人にそのストレスがかなりの負担ではないか心配

吸入の時に遊んで口からはずしてしまう。

CVカテーテル自己抜去

・呼吸器蛇管を下へ引っ張るので、フレックスが壊れたり、気管カニューレが抜けてしまったりした。
・呼吸器の高圧アラームをわざと何度も鳴らす。
・胃ろうチューブを引っ張って抜きそうになった。
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資料 48 

 

■指示が守れなかった時の具体例（事故や機器のトラブルも含む）

・気に食わないことがあると気管カニューレを抜いたり経鼻チューブを抜去したりした
・経鼻チューブが抜かれたことで誤嚥性肺炎になり40度を超える高熱が2週間ほど続いたこともある

・まだ抜去はないが今は鼻のチューブから胃ろうに移行したため、そちらも抜こうとする
・呼吸器をつけたまま無理な移動をしてカニューレが抜けそうになったりする
・栄養注入中に急な移動をして栄養のボトルを倒してベタベタになった
我が子はおすわりは出来ないがとても器用にずりばいで移動をすることができる。しかし、言葉をほとんど理解できな
いため、以上のような危険が常に隣り合わせで、訪問看護の時間や児童発達支援の母子分離の時間以外はほぼ目
が離さず苦労がある。

吸引時に暴れすぎて一人で対応できなくなる

酸素のカニューレを嫌がって外す。テープで貼ってもとる。チューブを遠くまで投げる。

経鼻胃管を自分で抜いた、人工呼吸器を外した

痒みが酷くてCVを皮がむけるほど引っ掻いてしまう

手で払いのけたりして作業が進まない

手持ち無沙汰、つまらない事があると、手にチューブを引っ掛けて抜こうとする、抜けたこともあ

る、特に学校でやることが多い

毎回ではないが、吸引をいやがり手てカテーテルを抜こうとするので、カテーテルを清潔な状態で入

れることが困難。

痰を吸引してほしいときに自分で呼吸器をはずしてしまう

CVカテーテル自己抜去

自己抜去、呼吸器の回路を外す、吸引器を蹴飛ばす、胃瘻を引っ張り出血する、脱衣しオムツを外し

て放尿する　など

気管カニュレの自己抜去。人工呼吸器を抜く、倒す。就寝時に外してアラームが鳴り響き睡眠ができ

ない。薬や酸素の吸入中に逃げる、回路を抜く。胃瘻部分を下にして動いてしまい、胃瘻周りがただ

れる。出血、周辺部分のケア。なかなか治らず、本人は泣き続け辛い。介護者も辛い。でも栄養を入

れなければならず泣く泣く入れると染みて痛い。負のスパイラルが生まれました。

胃ろうのチューブを引っぱる

人工呼吸器を投げた。カニューレ事故抜去1日に何回も、吸入器の部品を

かじる、壊す。医療物品を勝手に開封。

たんの吸引機投げて破損。

気管カニューレを抜いてしまう

吸引を嫌がり暴れてしまう

たまに吸入を嫌がったり、呼吸器のマスクを外したり、呼吸器を停止したりする時があります。

経鼻胃管を自分で抜いた。人工鼻をつけてもつけても外してしまい、全然つけられなかった。外出

時、介助者から離れて少し間があいた隙間に、他の子供が全速力で走ってきたため、酸素チューブが

強く引っ張られて気管カニューレが抜けた。

酸素のカニューラを自分で外してしまいます。

首にカニューラが巻きついていた時もあります。首が閉まらなくて良かったと、ホッとしましたが…
本当に怖かったです。

人工呼吸器を自分ではずす

カニューレを抜いたことがある。

吸引のとき強く抵抗する、呼吸器のマスクを頻繁に壊す、呼吸器にオモチャを打ち付けて画面がへこ

む、酸素じゃなくて呼吸器をつけたくなると酸素を自分で外してしまう、腹を立てると酸素カヌラに

噛み付いて穴を開ける、全盲のため酸素の延長チューブやボンベにつまづいて転ぶ

導尿の際、じっとしていられない。

経鼻胃管を自分で抜いた。人工鼻をつけてもつけても外してしまい、全然つけられなかった。外出

時、介助者から離れて少し間があいた隙間に、他の子供が全速力で走ってきたため、酸素チューブが

強く引っ張られて気管カニューレが抜けた。

人工呼吸器をいたずらする、人工呼吸器の回路が届かない所まで無理やり行こうとする、注入中に

チューブの届かない所まで行こうとする

まだ理解できてない。

吸入、人工呼吸器では寝返りをしてちゃんとできない。

自分でカニューレを抜こうとする

バンド交換で動いてカニューレ抜去

吸引やバイパップ利用時に動いて暴れるので押さえつける必要があり、また胃瘻のチューブを引っ

張ったり、立ち上がって中身の入った注入ボトルを振り回したりする。

経鼻EDチューブを自分で抜いた

気管カニューレや人工鼻を自分で抜いた、吸引機を引き倒した

カニューレ交換時、本人がイヤイヤ中、今まで抜けたことがないカニューレが、準備中に抜けてしまった。
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イメージ 1：児の様子を確認しながら食事（ケース A） 

 
 
イメージ 2：一人遊びの間の見守り（ケース C） 

 
 
イメージ 3：鼻吸引を嫌がる（ケース A） 
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イメージ 4：シリンジで栄養注入（ケース D） 

 
 



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 
 

厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 

分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

 

分担研究課題：「医療的ケア判定スコアの新案を作成する研究」 

 

研究協力者：奈倉 道明（埼玉医科大学総合医療センター） 

      奈須 康子（埼玉医科大学総合医療センター） 

研究分担者：北住 映二（心身障害児総合医療療育センター） 

研究統括者：田村 正徳（埼玉医科大学総合医療センター） 

 

 
Ａ．研究目的 

医療的ケアを要する児童（以下、医療的
ケア児）が児童発達支援・放課後等デイサ
ービスといった障害児通所支援施設を利用
するために、平成 30 年度障害福祉サービ
ス等報酬改定において、障害児通所支援施
設が看護職員を加配するための報酬「看護
職員加配加算」が創設された。（表 1）。具
体的には、医療的ケア児を「障害福祉サー
ビス等における医療的ケアの判定スコア」
（以下、医療的ケア判定スコア）（表２）
に基づいて点数化し、8 点以上の医療的ケ
ア児の数に応じて通所支援の給付費に看護
職員加配加算を算定できることとなった。

その 2020 年 3 月現在の費用額算定基準
を注１に、施設基準を注２に示す。 
 ここで使われる医療的ケア判定スコア
は、医療保険における「超重症児（者）・
準超重症児（者）の判定基準による判定ス
コア」（以下、重症児スコア）（注 3、表
３）をベースとして作成されている。重症
児スコアは、運動機能が「座位まで」の各
種の医療的ケアを必要とする小児（以下、
重症児）に対し、診療報酬における超・超
準重症児（者）入院診療加算や医療保険に
おける訪問看護療養費の長時間訪問看護加
算を算定するための基準となっている。 

医療的ケア判定スコアは重症児スコアと

研究要旨 

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、本研究班で出されたさまざまな成果
を踏まえ、本研究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、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 の関係団体にヒヤリングしたところ、全てから前向き
な評価を得た。そして一部修正を要望されたことを受け、医療的ケア判定スコア新案の
を確定した。 

今後、障害福祉サービス等報酬改定の作業にこの医療的ケア判定スコアの新案をご活
用頂き、障害児通所支援施設における医療的ケア児の受け入れが進むことが期待され
る。 



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 
 

と少し異なり、運動機能を座位までに限定
していないために、移動可能な障害児に対
しても適応できる。また、レスピレータ
ー、IVH、透析といった高度な医療的ケア
の点数が異なる（10→8 点）。また、過緊
張と体位交換の項目が削除されている。こ
れは、福祉職員が配置されている福祉施設
においては、医療職でなくても対応できる
ケアと見做されたためと考えられる。 

しかし実際には、平成 30 年度の報酬改
定以降も、障害児通所支援施設での医療的
ケア児の受け入れはあまり進んでいない。
その理由としては、医療的ケア児を受け入
れることは施設にとって負担が大きいにも
かかわらず、現在の医療的ケア児判定スコ
アはそのことを適正に評価されないためと
現場で指摘されている。例えば、移動でき
る、あるいは手を使える医療的ケア児を預
かる場合は、気管カニューレや胃瘻カテー
テルなどの医療デバイスを不用意に抜去し
ないよう常に見守りを必要とするが、医療
的ケア判定スコアは見守りの負担を評価し
ていない。また、在宅酸素療法や自己注射
のように、リスクのある医療機器を扱うに
もかかわらず、医療的ケア判定スコアでは
それらが十分に評価されていない。多くの
障害児通所支援施設からは、動く医療的ケ
ア児を預かる負担が大きい、多様な医療的
ケアに対応したくても看護職員の配置を増
やせない、といった声が寄せられている。 

重症児スコアは、医療型障害児入所施設
や病院といった医療機関において活用され
ることを前提に 1995 年に開発・提唱され
（注 4）、2008 年に一部改訂された（注
5）。そこからさらに 10 年以上が経過して
いる。医療機関ではない障害児通所支援施
設が、動く医療的ケア児を預かり、多様化
した医療的ケアに対応するためには、障害
児通所支援施設の実情に即した医療的ケア
判定スコアの新案を作成する時期に来てい
ると言えよう。このような観点から、本研
究班で出されたさまざまな成果を踏まえ、
また本研究班でのさまざまな議論を重ね、
新たな医療的ケア判定スコアの作成を試み
た。具体的には、現在の判定スコアに修正
と追加を加える形で作成した。 

 
Ｂ．研究方法 
 
（１）在宅医療患者のタイムスタディ 

・アンケート調査（前田ら） 
2019 年 10 月、あおぞら診療所墨田か

ら訪問診療を受けている医療的ケア児
1166 人の家族などに対してアンケート調
査及び医療的ケアのタイムスタディ調査を
行った。各医療的ケアにつき、家族がケア
に要した時間、医療デバイスを事故抜去し
た場合の家族から見た原状回復の困難さ
（0～3 で評価）、主治医から見た生命の危
険の大きさ（0～3 で評価）を尋ねた。特
に、移動できる児とできない児との間で比
較した。 

 
（２）全国の通所支援施設アンケート調査

（奈倉、奈須、田村） 
2019 年 11 月、全国の障害児通所支援

施設 538 カ所にアンケート調査を実施。
人工呼吸器もしくは経管栄養のある医療的
ケア児を施設が受け入れるために新たな看
護師配置などがどの程度必要かを尋ねた。
そして、移動できる児と移動できない児と
の比較や、指示を理解できる児と理解でき
ない児との間の比較を行った。 
 
（３）埼玉県の障害児通所支援施設アンケ

ート調査（その２） 
（奈倉、奈須、田村） 

2020 年 2 月、埼玉県の障害児通所支援
施設 20 カ所にアンケート調査を実施。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、指示に従える児と従えない児と
で、受け入れの困難さに差があるかを尋ね
た。（田村ら） 
 
（４）判定スコアで正当に評価されていな

い医行為に関する議論（北住） 
医療的ケア判定スコアで正当に評価され

ていないと思われる医行為やそれに準ずる
行為について研究班会議で協議し、判定ス
コアに新たに組み込むことを提案した。 
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（倫理面への配慮） 
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。 
 
Ｃ. 研究結果 
 
（１）在宅医療患者のタイムスタディ 
・アンケート調査（前田ら） 
ケアに要した時間を比較しただけでは、移
動できる児と移動できない児との間で有意
差は認めなかった。また、多くの医ケアの
中で最も多くの時間を要した医ケアは、意
外にも胃瘻を含めた経管栄養であった。各
医療デバイスの抜去事故に対する生命危機
の大きさと原状回復の困難さを得、見守り
の必要度として評価することができた（表
４）。これらより、14 種の医療的ケアのう
ち、10 種については医療デバイスの見守
りが必要と判断された（表５）。 
 
（２）全国の障害児通所支援施設へのアン

ケート調査（奈倉、奈須、田村） 
259 カ所（48％）からの回答を得た。経
管栄養よりも人工呼吸器のほうが、施設か
ら見た負担は大きかった。そして、移動可
能な児と移動できない児との間には有意差
を認めなかったものの、指示を理解できな
い児は理解できる児に比べて有意に多くの
支援を必要とした（図 1）。 
 
（３）埼玉県の障害児通所支援施設への追

加調査（奈倉、奈須、田村） 
表６から抽出された未調査の 4 種の医療

的ケアに関して埼玉県で動く医療的ケア児
を受け入れている障害児通所支援施設 19
カ所にアンケート調査を行った結果、10
カ所（50％）から回答を得た。4 種の医療
的ケアのいずれについても、指示に従えな
い児は従える児と比べて、施設が受け入れ
を困難と感じる傾向にあることが分かった
（図２）。 

 
（４）判定スコアで正当に評価されていな
い医行為に関する議論（北住） 

2020 年 1 月 25 日、新たな医療的ケア
を組み込むことについて班会議で議論した
結果、以下の医行為やそれに準ずる行為が
判定スコアで正当に評価されるべきとの結
論となった。 
〇 座剤： 2005 年厚生労働省医政局長
通知（第 0726005 号、平成 17 年 7 月
26 日) において、「坐薬の挿入」は医行為
から除外された。それにもかかわらず、現
在でも座剤を挿入することは看護師の業務
としている福祉施設が多い。 
〇 浣腸： 2005 年厚労省通知におい
て、規定量以下の浣腸は医行為から除外さ
れた。しかし現実には、60mL など規定量
を超えた浣腸も在宅では日常的になされる
ことが多いものの、通所施設、生活介護施
設では、浣腸は看護師の業務とされている
ことが多い。 
（参考）医行為でない浣腸： 市販のディ
スポーザブルグリセリン浣腸器（※）を用
いて浣腸すること。 
※ 挿入部の長さが５から６センチメート
ル程度以内、グリセリン濃度 50％、成人
用の場合で 40 グラム程度以下、６歳から
１２歳未満の小児用の場合で 20 グラム程
度以下、１歳から６歳未満の幼児用の場合
で 10 グラム程度以下の容量のもの 
〇 吸引： 吸引は喀痰吸引等研修を履修
することによって福祉職員が実施できる
が、通所支援施設で資格を持っている職員
や施設は極めて少なく、また、福祉職員が
吸引できる範囲は咽頭より手前までとされ
ているため、事実上、看護師が実施する行
為となる。しかし判定スコアでは、1 日６
回未満の吸引は評価されない。１回でも吸
引する必要がある場合は判定スコアで評価
すべきである。 
〇 ネブライザー（吸入）： ネブライザ
ーは気管支拡張薬などの劇薬品を扱うた
め、看護師が実施すべき医行為になる。し
かし、判定スコアでは 1 日６回未満のネブ
ライザーは評価されない。利用時間中に１
回でもネブライザーが必要であれば、判定
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スコアで評価すべきである。 
〇 インスリン皮下注射・血糖測定： イ
ンスリン皮下注射や血糖測定が必要な障害
児は極めて少ないが、これらは本人もしく
は看護師が実施すべき医行為である。しか
し、近年はインスリン持続皮下注射ポンプ
や埋め込み式血糖測定器を使用する患者が
増えており、医療デバイスが身体に装着さ
れているため、新たな見守りのニーズを生
み出している。 
 他に身体に装着する医療デバイスとして
は、心臓ペースメーカー、迷走神経刺激装
置、筋弛緩薬の持続髄腔注射などがある。
体内に留置されて操作する必要のないもの
は判定スコアに入れる必要はないが、操作
する必要があったり不用意に抜去する危険
性がある場合は、判定スコアに入れること
を検討すべきである。 
〇 けいれん時の管理： けいれんが起こ
った場合は、ジアゼパム座剤を入れて、吸
引や酸素吸入するなど、看護師が医行為を
実施することが多い。そのため、実際にけ
いれんが起こらなくとも、けいれんに対応
できる体制を構築することを、判定スコア
は評価すべきである。 
 
Ｄ．考察 
 
①  指示理解と生命の危険に着目した見

守りスコア 
移動できる医療的ケア児に関して、預か

る施設の負担が大きいとは言えかった。し
かし、指示理解できない児については、預
かる施設の負担が大きいことが分かった。
つまり、移動の可否よりも指示理解の有無
の方が、施設の負担に影響すると言えた。
指示を理解できない児は、医療デバイスを
不用意に抜去するリスクが高い。そして、
医療デバイスの抜去により生命の危険に陥
るリスクが高い場合には、なおさら常に見
守ることが必要となる。 

そこで、医療的ケア児の判定スコアに
は、医療的ケアの重さを表す「基本スコ
ア」の他に「見守りスコア」という新たな
指標を創設した。見守りスコアでは、医療
デバイスの不用意な抜去のリスクが高い場

合に付与することとした。見守りスコアの
具体的な値については、前田のアンケート
調査から得られた①抜去時の原状回復の困
難さと②生命の危険の大きさを合計した指
標から、1 点もしくは 2 点を設定した。 
また、前田のアンケート調査の対象となっ
た 10 種類の医療的ケア以外にも、４種類
の医療的ケアに関しては見守りスコアを設
定する必要があると考えた。埼玉県の施設
調査（その２）から、4 種類の医療的ケア
について見守りスコアを設定することが妥
当と言えた。 
 
② 経管栄養の見守りスコア  

経鼻・胃瘻による経管栄養注入ケアにつ
いては、現行の基本スコアが 5 点である
が、ケアに費やす時間が極めて長く腸ろ
う・腸管栄養と同等であることから、腸ろ
う・腸管栄養と同じ 8 点に引き上げる必要
があると考えた。 
 
③ 新たな医療的ケアの項目の増設 

吸引、ネブライザー、インスリン皮下注
射、血糖測定、浣腸、けいれん時の管理と
いった医行為やそれに準ずる行為は看護師
が実施することになるため、これらの医療
的ケアを判定スコアに組み入れることが必
要と考えた。 
 
④ 医療的ケア判定スコアの新案の作成 
以上を踏まえて 2020 年 3 月 9 日に医療
的ケア判定スコア新案の暫定版を作成した
（表６）。そこに新に盛り込まれた内容は
以下のとおりである。 
 
・ 判定スコアの新案では、基本スコアと

見守りスコアを合計した点数で判定す
る。 

・ 従来の医療的ケア判定スコアの項目よ
り、「IVH」を「中心静脈カテーテ
ル」に、「導尿」を「排尿管理」に、
「人工肛門」を「排便管理」に概念拡
張させ、さらに「その他の注射管
理」、「血糖測定」、「痙攣時の管理」の
項目を新設する。 

・ 基本スコアや見守りスコアは、主治医
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の意見書に基づいて判定する。 
・ 見守りスコアは、手が動く、移動でき

る（寝返り・這い移動・伝い歩き・歩
行）といった運動機能を持ち、かつ指
示を理解できない知的機能（おおむね
６歳未満相当）や行動障害を持ってい
ることにより、医療機器を不用意に抜
去する可能性が高い場合に、算定する
こととする。 

・ 人工呼吸器の見守りスコアに関して
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。
人工呼吸器と気管切開の両方を持つ場
合は、気管切開の見守りスコアを加点
しない。 

・ 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。 

・ 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。 

 
⑤ 関係団体へのヒヤリング 

2020 年 3 月 9 日～13 日の期間に、新
案の暫定案を障害児に関係する医療・福祉
関連の 11 団体の理事長・事務局長に e-
mail で送信し、ヒヤリングを行った。11
団体は以下のとおりである。 
 
1 日本小児神経学会 
2 日本小児医療保健協議会（４者

協）の重症心身障害児（者）・在宅
医療委員会 

3 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 

 
11 団体のうち、4 団体から同意を得ら

れ、7 団体から部分修正を求められた。こ
れらの団体からの要望が多かった修正内容
は、以下のとおりである。 

 
（１） 在宅酸素を増点（6 団体） 
（２） 吸引を増点（4 団体） 
（３） 経鼻胃管の見守りを 2 点に増点 

（4 団体） 
（４） 呼吸器を 10 点に増点（３団体） 
（５） 過緊張、体位交換、経口摂取介助

を項目に追加（3 団体） 
（６） 痙攣への対応を増点（2 団体） 
（７） スコア高得点児を重症心身障害児

と見做す（2 団体） 
（８） スコア 16 点で医療的ケア児 2 人

分、24 点で 3 人分と見做す（1 団
体：全国重症心身障害日中活動支
援協議会） 

 
2020 年 3 月 13 日に研究班会議を開催

し、上記の要望に関して班会議メンバーに
諮り、議論した。その結果、以下の結論と
なった。 

 
（１） 在宅酸素の増点→ 全員賛成〇 
（２） 吸引の増点→ 全員賛成〇 
（３） 経鼻胃管の見守りを 2 点に→ 全

員賛成〇 
（４） 呼吸器を 10 点→ 全員賛成〇  
（５） 過緊張、体位交換、経口摂取介助 

→ 医行為でないことと、適応が
大きく広がることにより、今回は
検討の対象外とした× 

（６） 痙攣対応の増点→ けいれん時に
重積しやすい、著明な低酸素や徐
脈といった命の危険がある場合
は、見守りスコア 2 点を付けるこ
ととした。 

（７） スコア高得点者（例えば 25 点以
上）を重心児と見做す 
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→ 時間切れのため、今後の検討
課題とした 

（８） スコア 16 点で医療的ケア児 2 人
分、24 点で 3 人分 
→ 時間切れのため、今後の検討
課題とした 

 
⑥ 判定スコアの内容だけでなく、判定ス

コアの活用方法について、関係団体から
以下のような有望な提言を頂いた。今後
の検討課題としていきたい。 

 
（１）スコア高得点者（例えば 25 点以

上）を重心児と見做す 
 提案者： 重症心身障害福祉協会、 

全国重症心身障害日中活動支援協議会 
判定スコア 25 点以上が 6 ヵ月以上持

続する児は「超重症児」と呼ばれ、従来
の診療報酬や訪問看護でも手厚いケアが
必要と認定されてきた。今回、2 カ所の
関連団体からの要望として、判定スコア
の高得点者を重症心身障害児と同等の扱
いとし、医療型障害児入所施設や医療型
短期入所の利用につなげることが提案さ
れた。重要な課題と考えられえるため、
今後の検討課題としていきたい。 

 
（２）スコア 16 点で医療的ケア児 2 人

分、24 点で 3 人分と見做す 
 提案者：  

全国重症心身障害日中活動支援協議会 
判定スコア 8 点の児も 25 点の児も同

等に医療的ケア児 1 人分として計算して
いたのでは、高度な医療的ケアを実施す
る人材を確保することにつながらない。
重心日中活動支援協議会の要望のよう
に、判定スコア 16 点以上で 2 人分、
24 点以上で 3 人分とカウントすること
は、重要な提案と考えらえれる。判定ス
コア 16 点以上を医療的ケア児 2 人分と
見做す取り組みは、千葉県柏市のローカ
ルルールとしてすでになされている。今
後の課題としたい。 

 
⑦ 看護職員加配加算の報酬体系 

班会議のメンバーの医師から「看護職員

加配加算の報酬の仕組みがよく分からな
い」との意見が聞かれた。看護職員配置加
算は、平成 30 年度障害福祉サービス等報
酬改定における児童発達支援給付費及び放
課後等デイサービス給付費の項目に新設さ
れたが、それを告示している文書を見つけ
ることは難しく、かつ報酬の体系は複雑で
ある。そのため、本制度を分かりやすく周
知啓発することも重要と考える。参考資料
として、看護職員加配加算の算定基準を注
１、施設基準を注２として巻末に付記し
た。 
 
Ｅ. 結論 
 
以上の経緯を踏まえ、2020 年 3 月 27 日
に医療的ケア判定スコアの新案の確定版を
（１）のとおりに取りまとめ、表 7 にスコ
アの全体像を記載した。これをもって、本
研究のプロダクトとする。また判定スコア
の内容だけでなく、判定スコアの活用方法
について、以下の（２）～（４）を提案す
る。今後の検討課題としていきたい。 
 
（１）医療的ケア判定スコアの新案の確定
版 
  医療的ケア判定スコアの新案以下のと

おりとした。 
・ 人工呼吸器を 8 点→10 点とした。 
・ 酸素デバイスは爆発する危険があり細

心の注意が必要なため、在宅酸素の基本
スコアを 8 点とした。 

・ 酸素療法は酸素デバイスそのものにリ
スクがあるため、利用時間中の使用に限
定した。 

・ 吸引の基本スコアは、その形態や頻度に
かかわらず 8 点とした。いずれにせよ
早急に看護師が対応する必要があるた
め。 

・ 動く子の経鼻胃管・胃瘻の見守りにも細
心の注意が必要なため、見守りスコア 2
点とした。 

・ 動く子の注射の見守りには注意が必要
なため、見守りスコア 1 点とした。 

・ けいれん時に、重積しやすい、著明な低
酸素、徐脈になる、といった命の危険が
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ある場合に、見守りスコア 2 点を付け
た。 

 
（２）スコア高得点者（例えば 25 点以

上）を重心児と見做す 
  
（３）スコア 16 点で医療的ケア児 2 人

分、24 点で 3 人分と見做す 
 
（４）医療的ケア児の診療に関わる医師に

対し、看護職員加配加算の報酬体系や
判定スコアの付け方について、今後、
周知啓発を図る必要がある 

 
今後、障害福祉サービス等報酬改定の作

業にこの医療的ケア判定スコアの新案をご
活用頂き、その他の提言も生かして頂くこ
とで、障害児通所支援施設における医療的
ケア児の受け入れが進むことが期待され
る。 
 
Ｆ．健康危険情報 
なし 
Ｇ．研究発表 
なし 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 
なし 
 

 

 

【参考文献】 

注 1： 児童福祉法に基づく指定通所支援

及び基準該当通所支援に要する費用の額の

算定に関する基準（2018 年厚生労働省告

示第 99 号）（平成 24 年告示第 122 号の

一部改正） 

注２： 厚生労働大臣が定める施設基準

（平成 30 年 3 月 22 日厚生労働省告示第

108 号）（平成 24 年厚生労働省告示第

269 号の一部改正） 

注３：「基本診療料の施設基準等及びその

届出に関する手続きの取扱いについて」

別添 6 の別紙 14（平成 30 年 3 月 5 日

保医発 0305 第 2 号通知） 

注４：「超重度障害児（超重障児）の定義

とその課題」（1995 年 5 月、鈴木康

之、小児保健研究 54 巻 3 号、p406-

410） 

注５：「超重症児の判定について スコア

改訂の試み」（2008 年 12 月、鈴木康之

ら、日本重症心身障害学会誌 33 巻 3

号、Page303-309） 

 

 

  



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 
 

（表１）看護職員加配加算の概要 

平成 31 年 10 月厚生労働省医療的ケア児担当者合同会議資料より 
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（表２）障害福祉サービスにおける医療的ケア判定スコア 

（注２：平成 30 年厚生労働省告示第 108 号の別表第１より） 

  医療的ケア 
判定スコ

ア 

（１） レスピレーター管理 8 

（２） 気管内挿管、気管切開 8 

（３） 鼻咽頭エアウェイ 5 

（４） 
O2 吸入又は SpO2 90%以下の

状態が 10%以上 
5 

（５） １回/時間以上の頻回の吸引 8 

  ６回/日以上の頻回の吸引 3 

（６） 
ネブライザー６回／日以上また

は継続使用 
3 

（７） IVH 8 

（８） 経管(経鼻・胃ろうを含む。)  5 

（９） 腸ろう・腸管栄養 8 

（１０） 
持続注入ポンプ使用（腸瘻・腸

管栄養時） 
3 

（１１） 
継続する透析（腹膜透析を含

む。） 
8 

（１２） 定期導尿 ３回／日以上 5 

（１３） 人工肛門 5 
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（表３）診療報酬制度（超・超準重症児（者）入院診療加算、医療保険における訪問看護療

養費の長時間訪問看護加算）における超重症・準超重症児判定基準 

（注３：「基本診療料の施設基準等及びその届出に関する手続きの取扱いについて」 

（平成 30 年 3 月 5 日保医発 0305 第 2 号）別添 6 の別紙 14） 

 

1 運動機能：座位まで  

2 判定スコア                              スコア 

(1) レスピレーター管理                         10  

(2) 気管内挿管，気管切開                        8  

(3) 鼻咽頭エアウェイ                            5  

(4) O2 吸入又は SpO290％以下の状態が 10％以上              5  

(5) 1 回／時間以上の頻回の吸引                       8  

  6 回／日以上の頻回の吸引                       3  

(6) ネブライザー 6 回／日以上または継続使用               3  

(7) IVH                                 10  

(8) 経口摂取（全介助）                           3  

  経管（経鼻・胃ろう含む）      5  

(9) 腸ろう・腸管栄養  8  

  持続注入ポンプ使用（腸ろう・腸管栄養時）                3  

(10) 
手術・服薬にても改善しない過緊張で、 発汗による更

衣と姿勢修正を 3 回／日以上  
3  

(11) 継続する透析（腹膜灌流を含む）                   10  

(12) 定期導尿（3 回／日以上）                     5  

(13) 人工肛門                               5  

(14) 体位交換 6 回／日以上                        3  

   （8）(9)は経口摂取、経管、腸ろう・腸管栄養のいずれかを選択 
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（表４）見守りの必要度の評価 

 

  

見守りの必要度

平均値 サンプル数 平均値 サンプル数 医師評価+家族評価

呼吸器 1.81 581 2.08 222 3.89
気切 2.53 504 1.94 231 4.47
酸素 1.16 176 1.63 144 2.79
胃瘻 0.10 524 2.25 211 2.35

経鼻経口胃管 0.20 186 1.9 94 2.10
腸瘻 0.80 12 2.25 8 3.05

経鼻EDチューブ 0.80 13 2.54 13 3.34
中心静脈カテ 1.21 19 2.63 8 3.84

透析 2.25 4 2.67 3 4.92
自己導尿 0.57 48 2.16 19 2.73
人工肛門 0.33 9 2.2 5 2.53

状態

医師評価
（命の危険）

家族評価
（回復の困難さ）
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（表５） 

判定スコア新案における 20 種の医療的ケア、及び前田が調査した 10 種の医療的ケア

の比較 

※ 黄色の項目は、前田の調査で調べられていない医療的ケア 

※ 網目の項目は、見守りスコアを想定しなかった医療的ケア 

  

改訂版医療的ケア判定スコア案の医療
的ケア

小項目 見守りスコア
前田研究が調査対象とした

医療的ケア

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）

利用時間中の使用の有無にかかわらず 〇 呼吸器

②  気管切開カニューレ 〇 気切

③  鼻咽頭エアウェイ 利用時間中の使用の有無にかかわらず 〇

④  酸素療法 利用時間中の使用の有無にかかわらず 〇 酸素

⑤  吸引 頻回の吸引（およそ１回／1時間以上） ×

利用時間中に1回以上の吸引が必要 ×

⑥  利用時間中のネブライザー使用・
薬液吸入

×

⑦  経管栄養 経鼻胃管、胃瘻 〇 胃瘻・経鼻経口胃管

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻 〇 腸瘻・ＥＤチューブ

持続経管注入ポンプ使用 〇 持続注入ポンプ

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 〇 IVH（カテ）

⑨　その他の注射管理 皮下注射（インスリン、麻薬など） ×

持続皮下注射ポンプ使用 〇

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

〇

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 〇 腹膜透析

⑫  排尿管理 利用時間中の間欠的導尿 〇 自己導尿
持続的導尿（膀胱留置カテ－テル、膀胱瘻、
腎瘻）

〇

⑬  排便管理   4) 人工肛門 〇 人工肛門

利用時間中の摘便、洗腸 ×

利用時間中の浣腸 ×

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

×
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（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 

 

（図２） 埼玉県の通所支援施設への追加調査 

    ４種の医療的ケアに関する施設の受け入れの困難さ 
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（表６）医療的ケア判定スコア新案（暫定版） 

〇 2020 年 3 月 9 日～13 日に 11 団体に対してヒヤリングを行った。 

〇 3 月 13 日研究班会議に提出い、検討を加えた。 

 

 

 
＜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。 

3) ⑤吸引、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。 

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）

利用時間中の使用の有無にかかわらず 8 ２１） 1 0

8 0

③  鼻咽頭エアウェイ 利用時間中の使用の有無にかかわらず 5 0

④  酸素療法 利用時間中の使用の有無にかかわらず 5 0

頻回の吸引（およそ１回／1時間以上） 8

利用時間中に1回以上の吸引が必要 3

3

経鼻胃管、胃瘻 8 0

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻 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

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　4） 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）

3 0

人工肛門 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

2

0

0

0

0

0

1

0

⑫  排尿管理　　3）
1

⑬  排便管理　　3)

1

0

0

⑦  経管栄養

1

2

　　医療的ケア判定スコア(新案)
見守りスコア

1

②  気管切開カニューレ

1

1

２ 2)

⑤  吸引　　3)

⑥  利用時間中のネブライザー使用・薬液吸入

基本スコア

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む）

⑨ その他の注射管理 
1

0

2

⑩  血糖測定　　3）



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 
 

（表７）医療的ケア判定スコア新案（確定版） 

〇11 団体のヒヤリング及び研究班会議の検討を経て、2020 年 3 月 27 日に確定した。 

 

 
 

暫定版からの修正点（修正セルをグレイ色に、修正箇所を赤文字で表示） 
・ 人工呼吸器を 8 点→10 点に昇格させた。 
・ 酸素デバイスは爆発する危険があり細心の注意が必要なため、在宅酸素の基本スコアを

8 点とした。 
・ 酸素療法は酸素デバイスそのものにリスクがあるため、利用時間中の使用に限定した。 
・ 吸引の基本スコアは、その形態や頻度にかかわらず 8 点とした。いずれにせよ早急に看

護師が対応する必要があるため。 
・ 動く子の経鼻胃管・胃瘻の見守りにも細心の注意が必要なため、見守りスコア 2 点とし

た。 
・ 動く子の注射の見守りには注意が必要なため、見守りスコア 1 点とする。 
・ けいれん時に、重積しやすい、著明な低酸素、徐脈になる、といった命の危険がある場

合に、見守りスコア 2 点を付けた。 
・ 用語の追加（食道瘻、尿道ストーマ、消化管ストーマ） 

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）

利用時間中の使用の有無にかかわらず 10 ２１） 1 0

8 0

③  鼻咽頭エアウェイ 利用時間中の使用の有無にかかわらず 5 0

④  酸素療法 利用時間中の使用に限る 8 0

⑤  吸引 口鼻腔・気管内吸引 8 0

3

経鼻胃管、胃瘻 8 0

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻 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　4） 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、尿路ス
トーマ、膀胱瘻、腎瘻）

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

1

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 2

⑫  排尿管理　　3）

0

1

⑬  排便管理　　3)

1

0

0

2

⑨ その他の注射管理 
1

1

⑩  血糖測定　　3）
0

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２) 基本スコア
見守りスコア

②  気管切開カニューレ ２ 2)

1
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（注１：看護師加配加算の算定基準） 

児童福祉法に基づく指定通所支援及び基準該当通所支援に要する費用の額の算定に関する

基準（2018 年厚生労働省告示第 99 号）（平成 24 年告示第 122 号の一部改正） 

 

別表 

障害児通所給付費等単位数表 

 

第１ 児童発達支援 

１ 児童発達支援給付費（１日につき） 

 

（中略） 

 

注 10 別に厚生労働大臣が定める施設基準に適合するものとして都道府県知事に届け出

た指定児童発達支援事業所において、指定児童発達支援を行った場合に、看護職員加配

加算として、1 日につき次に掲げる単位数を所定単位数に加算する。ただし、次に掲げ

るいずれかの加算を算定している場合にあっては、次に掲げるその他の加算は算定しな

い。 

 

イ 看護職員加配加算(Ⅰ)   

(1) 児童発達支援センターにおいて障害児に対し指定児童発達支援を行った場合((2)

又は(3)に該当する場合を除く。) 

(一) 利用定員が 30 人以下の場合 67 単位 

(二) 利用定員が 31 人以上 40 人以下の場合 57 単位 

(三) 利用定員が 41 人以上 50 人以下の場合 44 単位 

(四) 利用定員が 51 人以上 60 人以下の場合 36 単位 

(五) 利用定員が 61 人以上 70 人以下の場合 31 単位 

(六) 利用定員が 71 人以上 80 人以下の場合 27 単位 

(七) 利用定員が 81 人以上の場合 24 単位 

 

(2) 主として難聴児を通わせる児童発達支援センターにおいて難聴児に対し指定児童

発達支援を行った場合 

(一) 利用定員が 20 人以下の場合 100 単位 

(二) 利用定員が 21 人以上 30 人以下の場合 80 単位 

(三) 利用定員が 31 人以上 40 人以下の場合 57 単位 

(四) 利用定員が 41 人以上の場合 44 単位 

 

(3) 主として重症心身障害児を通わせる児童発達支援センターにおいて重症心身障害

児に対し指定児童発達支援を行った場合 
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(一) 利用定員が 20 人以下の場合 100 単位 

(二) 利用定員が 21 人以上の場合 80 単位 

 

(4) 法第 6 条の 2 の 2 第 2 項に規定する厚生労働省令で定める施設において障害児に

対し指定児童発達支援を行った場合((5)に該当する場合を除く。) 

(一) 利用定員が 10 人以下の場合 200 単位 

(二) 利用定員が 11 人以上 20 人以下の場合 133 単位 

(三) 利用定員が 21 人以上の場合 80 単位 

 

(5) 主として重症心身障害児を通わせる法第 6 条の 2 の 2 第 2 項に規定する厚生労働

省令で定める施設において重症心身障害児に対し指定児童発達支援を行った場合 

(一) 利用定員が 5 人の場合 400 単位 

(二) 利用定員が 6 人の場合 333 単位 

(三) 利用定員が 7 人の場合 286 単位 

(四) 利用定員が 8 人の場合 250 単位 

(五) 利用定員が 9 人の場合 222 単位 

(六) 利用定員が 10 人の場合 200 単位 

(七) 利用定員が 11 人以上の場合 133 単位 

 

ロ 看護職員加配加算(Ⅱ)   

(1) 児童発達支援センターにおいて障害児に対し指定児童発達支援を行った場合((2)

又は(3)に該当する場合を除く。) 

(一) 利用定員が 30 人以下の場合 134 単位 

(二) 利用定員が 31 人以上 40 人以下の場合 114 単位 

(三) 利用定員が 41 人以上 50 人以下の場合 88 単位 

(四) 利用定員が 51 人以上 60 人以下の場合 72 単位 

(五) 利用定員が 61 人以上 70 人以下の場合 62 単位 

(六) 利用定員が 71 人以上 80 人以下の場合 54 単位 

(七) 利用定員が 81 人以上の場合 48 単位 

 

(2) 主として難聴児を通わせる児童発達支援センターにおいて難聴児に対し指定児童

発達支援を行った場合 

(一) 利用定員が 20 人以下の場合 200 単位 

(二) 利用定員が 21 人以上 30 人以下の場合 160 単位 

(三) 利用定員が 31 人以上 40 人以下の場合 114 単位 

(四) 利用定員が 41 人以上の場合 88 単位 
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(3) 主として重症心身障害児を通わせる児童発達支援センターにおいて重症心身障害

児に対し指定児童発達支援を行った場合 

(一) 利用定員が 20 人以下の場合 200 単位 

(二) 利用定員が 21 人以上の場合 160 単位 

 

(4) 法第 6 条の 2 の 2 第 2 項に規定する厚生労働省令で定める施設において障害児に

対し指定児童発達支援を行った場合((5)に該当する場合を除く。) 

(一) 利用定員が 10 人以下の場合 400 単位 

(二) 利用定員が 11 人以上 20 人以下の場合 266 単位 

(三) 利用定員が 21 人以上の場合 160 単位 

 

(5) 主として重症心身障害児を通わせる法第 6 条の 2 の 2 第 2 項に規定する厚生労働

省令で定める施設において重症心身障害児に対し指定児童発達支援を行った場合 

(一) 利用定員が 5 人の場合 800 単位 

(二) 利用定員が 6 人の場合 666 単位 

(三) 利用定員が 7 人の場合 572 単位 

(四) 利用定員が 8 人の場合 500 単位 

(五) 利用定員が 9 人の場合 444 単位 

(六) 利用定員が 10 人の場合 400 単位 

(七) 利用定員が 11 人以上の場合 266 単位 

 

ハ 看護職員加配加算(Ⅲ)   

(1) 児童発達支援センターにおいて障害児に対し指定児童発達支援を行った場合((2)

に該当する場合を除く。) 

(一) 利用定員が 30 人以下の場合 201 単位 

(二) 利用定員が 31 人以上 40 人以下の場合 171 単位 

(三) 利用定員が 41 人以上 50 人以下の場合 132 単位 

(四) 利用定員が 51 人以上 60 人以下の場合 108 単位 

(五) 利用定員が 61 人以上 70 人以下の場合 93 単位 

(六) 利用定員が 71 人以上 80 人以下の場合 81 単位 

(七) 利用定員が 81 人以上の場合 72 単位 

 

(2) 主として難聴児を通わせる児童発達支援センターにおいて難聴児に対し指定児童

発達支援を行った場合 

(一) 利用定員が 20 人以下の場合 300 単位 
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(二) 利用定員が 21 人以上 30 人以下の場合 240 単位 

(三) 利用定員が 31 人以上 40 人以下の場合 171 単位 

(四) 利用定員が 41 人以上の場合 132 単位 

 

(3) 主として障害児(重症心身障害児を除く。)を通わせる法第 6 条の 2 の 2 第 2 項に

規定する厚生労働省令で定める施設において障害児に対し指定児童発達支援を行っ

た場合 

(一) 利用定員が 10 人以下の場合 600 単位 

(二) 利用定員が 11 人以上 20 人以下の場合 399 単位 

(三) 利用定員が 21 人以上の場合 240 単位 

 

（中略） 
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第３ 放課後等デイサービス 

１ 放課後等デイサービス給付費（１日につき） 

 

（中略） 

 

注 10 別に労働大臣が定める施設基準に適合するものとして都道府県知事に届け出た指

定放課後等デイサービス事業所において、指定放課後等デイサービスを行った場合に、

看護職員加配加算として、１日につき次に掲げる単位数を所定単位数に加算する。ただ

し、次に掲げるいずれかの加算を算定している場合は、次に掲げるその他の加算は算定

しない。 

 

イ 看護職員加配加算(Ⅰ) 

（１） 障害児に対し指定放課後等デイサービスを行った場合（（２）に該当する場合

を除く） 

（一） 利用定員が 10 人以下の場合  200 単位 

（二） 利用定員が 11 人以上 20 人以下の場合  133 単位 

（三） 利用定員が 21 人以上の場合  80 単位 

（２） 主として重症心身障害児を通わせる指定放課後等デイサービス事業所において

重症心身障害児に対し指定放課後等デイサービスを行った場合 

（一） 利用定員が５人の場合  400 単位 

（二） 利用定員が６人の場合  333 単位 

（三） 利用定員が７人の場合  286 単位 

（四） 利用定員が８人の場合  250 単位 

（五） 利用定員が９人の場合  222 単位 

（六） 利用定員が 10 人の場合 200 単位 

（七） 利用定員が 11 人以上の場合 133 単位 

 

ロ 看護職員加配加算(Ⅱ) 

（１） 障害児に対し指定放課後等デイサービスを行った場合（（２）に該当する場合

を除く） 

（一） 利用定員が 10 人以下の場合  400 単位 

（二） 利用定員が 11 人以上 20 人以下の場合  266 単位 

（三） 利用定員が 21 人以上の場合  160 単位 

（２） 主として重症心身障害児を通わせる指定放課後等デイサービス事業所において

重症心身障害児に対し指定放課後等デイサービスを行った場合 

（一） 利用定員が５人の場合  800 単位 
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（二） 利用定員が６人の場合  666 単位 

（三） 利用定員が７人の場合  572 単位 

（四） 利用定員が８人の場合  500 単位 

（五） 利用定員が９人の場合  444 単位 

（六） 利用定員が 10 人の場合  400 単位 

（七） 利用定員が 11 人以上の場合  266 単位 

 

ハ 看護職員加配加算(Ⅲ) 

障害児に対し指定放課後等デイサービスを行った場合 

（１） 利用定員が 10 人以下の場合  600 単位 

（２） 利用定員が 11 人以上 20 人以下の場合  399 単位 

（３） 利用定員が 21 人以上の場合  240 単位 
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（注 2：看護職員加配加算の施設基準） 
 
厚生労働大臣が定める施設基準 
（平成 30 年 3 月 22 日厚生労働省告示第 108 号） 
（平成 24 年厚生労働省告示第 269 号の一部改正） 
 
（中略） 
三 通所給付費等単位数表第１の１の児童発達支援給付費の注の 10 の厚生労働大臣が定
める施設基準 
 
イ 通所給付費等単位数表第１の１の注のイを算定すべき指定児童発達支援の単位の施設
基準 
次の（１）又は（２）のいずれか及び（３）に該当すること。 
（１） 通所給付費等単位数表第１の１のイ、ロ又はニを算定する指定児童発達支援事業

所であって、児童発達支援給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職
員（保健師、助産師、看護師又は准看護師をいう。以下同じ。）を一以上配置し、
かつ、別表第一の各項目に規定する状態のいずれかに該当する障害児の数が一以上
であること。 

（２） 通所給付費等単位数表第１の１のハ又はホを算定する指定児童発達支援事業所で
あって、児童発達支援給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を
一以上配置し、かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれの
スコアを合算し、八点以上である障害児の数が五以上であること。 

（３） 別表第一の各項目に規定する状態に該当する障害児に対して児童発達支援を提供
することができる旨を公表していること。 

 
ロ 通所給付費等単位数表第１の１の注のロを算定すべき指定児童発達支援の単位の施設
基準 
次の（１）又は（２）のいずれか及び（３）に該当すること。 
（１） 通所給付費等単位数表第１の１のイ、ロ又はニを算定する事業所であって、児童

発達支援給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を二以上配置
し、かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコアを合
算し、八点以上である障害児の数が五以上であること。 

（２） 通所給付費等単位数表第１の１のハ又はホを算定する事業所であって、児童発達
支援給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を二以上配置し、か
つ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコアを合算し、
八点以上である障害児の数が九以上であること。 

（３） 別表第一の各項目に規定する状態に該当する障害児に対して児童発達支援を提供
することができる旨を公表していること。 

 
ハ 通所給付費等単位数表第１の１の注 10 のハを算定すべき指定児童発達支援の単位の
施設基準 
次の（１）及び（２）のいずれにも該当すること。 
（１） 通所給付費等単位数表第１の１のイ、ロ又はニを算定する事業所であって、児童

発達支援給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を三以上配置
し、かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコアを合
算し、八点以上である障害児の数が九以上であること 
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（２） 別表第一の各項目に規定する状態に該当する障害児に対して児童発達支援を提供
することができる旨を公表していること。 

 

（中略） 

 
十 通所給付費等単位数表第３の１の放課後等デイサービス給付費の注 10 の厚生労働大
臣が定める施設基準 
 
イ 通所給付費等単位数表第３の１の注のイを算定すべき指定放課後等デイサービスの単
位の施設基準 
次の（１）又は（２）のいずれか及び（３）に該当すること。 
（１） 通所給付費等単位数表第３の１のイ又はロを算定する事業所であって、放課後等

デイサービス給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を一以上配
置し、かつ、別表第一の各項目に規定する状態のいずれかに該当する障害児の数が
一以上であること。 

（２） 通所給付費等単位数表第３の１のハを算定する事業所であって、放課後等デイサ
ービス給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を一以上配置し、
かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコアを合算
し、八点以上である障害児の数が五以上であること。 

（３） 別表第一の各項目に規定する状態に該当する障害児に対して児童発達支援を提供
することができる旨を公表していること。 

 
ロ 通所給付費等単位数表第３の１の注のロを算定すべき指定放課後等デイサービスの単
位の施設基準 
次の（１）又は（２）のいずれか及び（３）に該当すること。 
（１） 通所給付費等単位数表第３の１のイ又はロを算定する事業所であって、放課後等

デイサービス給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を二以上配
置し、かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコアを
合算し、八点以上である障害児の数が五以上であること。 

（２） 通所給付費等単位数表第３の１のハを算定する事業所であって、放課後等デイサ
ービス給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を二以上配置し、
かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコアを合算
し、八点以上である障害児の数が九以上であること。 

（３） 別表第一の各項目に規定する状態に該当する障害児に対して児童発達支援を提供
することができる旨を公表していること。 

 
ハ 通所給付費等単位数表第３の１の注のハを算定すべき指定放課後等デイサービスの単
位の施設基準 
 次の（１）及び（２）のいずれにも該当すること。 
（１） 通所給付費等単位数表第３の１のイ又はロを算定する事業所で あって、放課後

等デイサービス給付費の算定に必要となる従業者の員数に加え、看護職員を三以上
配置し、かつ、別表第一の各項目に規定する状態であり、同表のそれぞれのスコア
を合算し、八点以上である障害児の数が九以上であること。 

（２） 別表第一の各項目に規定する状態に該当する障害児に対して児童発達支援を提供
することができる旨を公表していること。 
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 

分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

 
   分担研究課題：「医療的ケア判定スコアの現行と新案を比較する研究」 

 
       研究協力者：内多 勝康（国立成育医療研究センター もみじの家） 

    研究統括者：田村 正徳（埼玉医科大学総合医療センター）

 

Ａ．研究目的 
医療的ケア児の児童発達支援や放課後等

デイサービスの利用を促進することを目的
に、平成 30 年度障害福祉サービス等報酬
改定において、障害児通所支援施設が看護
職員を加配するための報酬「看護職員加配
加算」が創設された（表１）。具体的に
は、医療的ケア児を「障害福祉サービス等
における医療的ケアの判定スコア」（以
下、判定スコア）（表２）に基づいて点数
化し、８点以上の医療的ケア児の数に応じ
て通所支援の給付費に看護職員加配加算を
算定できることとなった。 

しかし実際には、平成 30 年度の報酬改
定以降も、障害児通所支援施設での医療的
ケア児の受け入れはあまり進んでいない。 

 
その理由として現場からは、多様な医療

的ケアに対応したくても、現在の判定スコ
アではケアの負担について適正に評価され
ないため、看護職員加配加算が算定でき
ず、看護職員を増やせないためと指摘され
ている。 

動く医療的ケア児を預かり、個別性の高
い医療的ケアに対応するためには、障害児
通所支援施設の実情に即した新しい判定ス
コアが必要との観点から、本研究班で判定
スコアの「新案」（表３）を作成した（注
１）。 

これを受けて、医療的ケア児の保護者た
ちに協力してもらい、「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アンケート調査を実施
し、その結果について考察した。 

研究要旨 

障害児通所支援施設で医療的ケアを要する児童（以下、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、本研究班で出されたさまざまな成果を踏まえ、本研究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、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。 

これを受けて、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。 

今後、障害福祉サービス等報酬改定の際に、医療的ケア判定スコアの新案が採用され
ることにより、看護職員加配加算を受けられる障害児通所支援施設が増え、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。 
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Ｂ．研究方法 
〇医療型短期入所施設もみじの家登録者へ
のアンケート調査 
 ２０２０年４月１日～４月１０日の期
間、もみじの家の登録者５０６名（主に医
療的ケア児）に現行と新案の判定スコアを
送付し、保護者に記入してもらったものを
回収後、下記の２点について考察した。 
（１）「現行」と「新案」とのスコアの差 
（２）「新案」の確定前に出された「暫定
版」（表４）と「新案」とのスコアの差 

（倫理面への配慮）        

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。 
 
Ｃ．研究結果 
 ８０名（回収率１６％）から回答があっ
た。年齢は２歳～１８歳。性別は男性４
７、女性３３だった。 
（１）「現行」と「新案」とのスコアの差 

新案によって、８０名中７９名のスコア
が増加した。一人当たりの増加点数は１
２.８点で、５点刻みの集計では「１１～
１５点」が２１人で最も多く、次いで「６
～１０点」と「１６～２０点」が１６人、
２１点以上増加した人も１２人いた（表
５）。平均増加率は７３％だった。 
「８点以上の比率」は、７０％（現行）

から９３％（新案）に上がった。８点未満
から８点以上に上がった人は１８人（２
３％）いた。 
「１６点以上の比率」は、５８％（現

行）から７５％（新案）に上がった。１６
点未満から１６点以上に上がった人は１４
人（１８％）いた（表６、７）。 

 
＜スコアが加算された人数が多い項目＞ 
※カッコ内は全体に占める割合 
・経管栄養（経鼻胃管、胃瘻）＜現行５点
→新案８点＞   ～ ６２人（７８％） 
・痙攣時の管理＜新設＞  
         ～ ４１人（５１％） 
・利用時間中の浣腸＜新設＞ 
         ～ ３０人（３８％） 
・吸引＜１日６回未満でも８点加算＞ 
         ～ ２７人（３４％） 
・利用期間中のネブライザー使用・薬液吸
入＜１日６回未満でも評価＞ 
         ～ ２５人（３１％） 
・持続経管注入ポンプ使用＜腸瘻・腸管栄
養時以外でも評価＞～ １２人（１５％） 

＜見守りスコアを加点した人数＞ 
※カッコ内は全体に占める割合 
・経管栄養（経鼻胃管、胃瘻） 
         ～ ３８人（４８％） 
・酸素療法    ～ １３人（１６％） 
・人工呼吸器（中）～ １３人（１６％） 
・人工呼吸器（高）～ １２人（１５％） 
・持続経管注入ポンプ使用  
           ～ ７人（９％） 
・気管切開カニューレ ～ ６人（８％） 
・痙攣時の管理    ～ ６人（８％） 
・吸引        ～ ４人（５％） 
・鼻咽頭エアウェイ  ～ １人（１％） 
・皮下注射      ～ １人（１％） 
・持続的導尿     ～ １人（１％） 
 
（２）「新案」の確定前に出された「暫定
版」と「新案」とのスコアの差 

８０名中６０名のスコアが、暫定版より
新案の方が増加した。一人当たりの増加点
数は３.７点で、５点刻みの集計では「１
～５点」が３６人で最も多く、次いで「０
点」と「６～１０点」が１８人、１１点以
上増加した人も６人いた。一方、２人のス
コアが減少した（表８）。平均増加率は１
４％だった。 

「８点以上の比率」は、９１％（暫定
版）から９３％（新案）に上がった。８点
未満から８点以上に上がった人は１人
（１％）いた。 
「１６点以上の比率」は、６８％（暫定

版）から７５％（新案）に上がった。１６
点未満から１６点以上に上がった人は６人
（８％）いた（表９、１０）。 
 

＜スコアが加算された人数＞ 
※カッコ内は全体に占める割合 
・経管栄養＜見守りスコア１点→２点＞       
         ～ ３８人（４８％） 
・人工呼吸器＜暫定版８点→新案１０点＞             
         ～ ３３人（４１％） 
・吸引＜利用時間中に１回以上の吸引が必
要３点→８点＞  ～ ２７人（３４％） 
・痙攣時の管理＜見守りスコア０点→２点
＞          ～ ６人（８％） 
・吸引＜見守りスコア１点→２点＞  
           ～ ４人（５％） 
・皮下注射＜見守りスコア０点→１点＞        
           ～ １人（１％） 
＜スコアが減算された項目＞ 
※カッコ内は全体に占める割合 
・酸素療法＜「利用時間中の使用に限る」
に変更＞       ～ ６人（８％） 
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Ｄ．考察 
 「現行」と「新案」の判定スコアを比較
すると、「経管栄養（経鼻胃管、胃瘻）」で
５点から８点の加点となった対象者が約８
割に上り、新しくスコアが認められた「痙
攣時の管理」や「利用時間中の浣腸」で加
点された対象者が約４～５割を占めた。 
また、見守りスコアによって「経管栄養

（経鼻胃管、胃瘻）」「人工呼吸器」の対象
者がさらに加点され、スコアの平均増加率
は７割を超える結果となった。 

看護職員加配加算の基準となる「８点以
上」については５６人から７４人と３２％
増加し、１８人が８点未満から８点以上と
なった。 
さらに、主として重症心身障害児を対象

とする定員５名以上の障害児通所支援施設
に限り２名分として算定できる「１６点以
上」については、４６人から６０人と３
０％増加し、１４人が１６点未満から１６
点以上となった。 
一方、「暫定版」との比較においても、

「新案」の判定スコアでは「８点以上」の
増加率が１％、「１６点以上」の増加率が
１１％を示している。 

 
Ｅ．結論 

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。「新案」で評価されたケアの負担増
を、看護師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。 

 
Ｆ．健康危険情報 
なし 
 
Ｇ．研究発表 
なし 
 
Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 
  （予定を含む。） 
なし 

【参考文献】 

注１：厚生労働科学研究費補助金(障害者

政策総合研究事業（身体・知的等障害分

野））分担研究報告書平成 31年度（令

和元年度）分担研究課題：「医療的ケア

判定スコアの新案を作成する研究」 

注２：厚生労働大臣が定める施設基準 

 （平成 30年 3月 22日厚生労働省告示第

108号）（平成 24年厚生労働省告示第

269号の一部改正） 
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（表１）看護職員加配加算の概要 

平成 31 年 10 月厚生労働省医療的ケア児担当者合同会議資料より 
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（表２）障害福祉サービスにおける医療的ケア判定スコア 

（注２：平成 30 年厚生労働省告示第 108 号の別表第１より） 

  医療的ケア 
判定スコ

ア 

（１） レスピレーター管理 8 

（２） 気管内挿管、気管切開 8 

（３） 鼻咽頭エアウェイ 5 

（４） 
O2 吸入又は SpO2 90%以下の

状態が 10%以上 
5 

（５） １回/時間以上の頻回の吸引 8 

  ６回/日以上の頻回の吸引 3 

（６） 
ネブライザー６回／日以上また

は継続使用 
3 

（７） IVH 8 

（８） 経管(経鼻・胃ろうを含む。)  5 

（９） 腸ろう・腸管栄養 8 

（１０） 
持続注入ポンプ使用（腸瘻・腸

管栄養時） 
3 

（１１） 
継続する透析（腹膜透析を含

む。） 
8 

（１２） 定期導尿 ３回／日以上 5 

（１３） 人工肛門 5 
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（表３）医療的ケア判定スコア新案（確定版） 

 
 

暫定版からの修正点（修正セルをグレイ色に、修正箇所を赤文字で表示） 
・ 人工呼吸器を 8 点→10 点に昇格させた。 
・ 酸素デバイスは爆発する危険があり細心の注意が必要なため、在宅酸素の基本スコアを

8 点とした。 
・ 酸素療法は酸素デバイスそのものにリスクがあるため、利用時間中の使用に限定した。 
・ 吸引の基本スコアは、その形態や頻度にかかわらず 8 点とした。いずれにせよ早急に看

護師が対応する必要があるため。 
・ 動く子の経鼻胃管・胃瘻の見守りにも細心の注意が必要なため、見守りスコア 2 点とし

た。 
・ 動く子の注射の見守りには注意が必要なため、見守りスコア 1 点とする。 
・ けいれん時に、重積しやすい、著明な低酸素、徐脈になる、といった命の危険がある場

合に、見守りスコア 2 点を付けた。 
用語の追加（食道瘻、尿道ストーマ、消化管ストーマ） 

 

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）

利用時間中の使用の有無にかかわらず 10 ２１） 1 0

8 0

③  鼻咽頭エアウェイ 利用時間中の使用の有無にかかわらず 5 0

④  酸素療法 利用時間中の使用に限る 8 0

⑤  吸引 口鼻腔・気管内吸引 8 0

3

経鼻胃管、胃瘻 8 0

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻、食道瘻 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　4） 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、尿路ス
トーマ、膀胱瘻、腎瘻）

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

1

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む） 2

⑫  排尿管理　　3）

0

1

⑬  排便管理　　3)

1

0

0

2

⑨ その他の注射管理 
1

1

⑩  血糖測定　　3）
0

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２) 基本スコア
見守りスコア

②  気管切開カニューレ ２ 2)

1
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（表４）医療的ケア判定スコア新案（暫定版） 

＜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。 

3) ⑤吸引、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。 

 

 

 

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）

利用時間中の使用の有無にかかわらず 8 ２１） 1 0

8 0

③  鼻咽頭エアウェイ 利用時間中の使用の有無にかかわらず 5 0

④  酸素療法 利用時間中の使用の有無にかかわらず 5 0

頻回の吸引（およそ１回／1時間以上） 8

利用時間中に1回以上の吸引が必要 3

3

経鼻胃管、胃瘻 8 0

経鼻腸管、経胃瘻腸管、腸瘻 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

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　4） 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）

3 0

人工肛門 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

2

0

0

0

0

0

1

0

⑫  排尿管理　　3）
1

⑬  排便管理　　3)

1

0

0

⑦  経管栄養

1

2

　　医療的ケア判定スコア(新案)
見守りスコア

1

②  気管切開カニューレ

1

1

２ 2)

⑤  吸引　　3)

⑥  利用時間中のネブライザー使用・薬液吸入

基本スコア

⑪  継続する透析（血液透析、腹膜透析を含む）

⑨ その他の注射管理 
1

0

2

⑩  血糖測定　　3）
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（表５）判定スコアの「新案」によって「現行」より増加したスコア 

 

 

（表６）判定スコアの「現行」と「新案」の比較（８点刻み） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

（表７）判定スコアの「現行」と「新案」の比較（クロス集計表） 

 

 

 

 

 

 

増加スコア ０点 １～５点 ６～１０点 １１～１５点 １６～２０点 ２１～２５点 ２６～３０点 ３１点以上

人数 １人 １４人 １６人 ２１人 １６人 ７人 ４人 １人

　　　  新案判定スコア

現行判定スコア
８点未満 ８～１５点 １６～２３点 ２４～３１点 ３２～３９点 ４０～４７点 ４８～５５点 ５６点以上 計

８点未満 6 12 5 1 24

８～１５点 2 5 3 10

１６～２３点 2 5 5 2 1 15

２４～３１点 4 9 5 1 19

３２～３９点 1 6 4 11

４０点以上 1 1

計 6 14 12 9 9 12 12 6 80

人数 割合 人数 割合 人数 増加率

８点以上 56 70% 74 93% 17 32%

１６点以上 46 58% 60 75% 8 30%

２４点以上 31 39% 48 60% 12 55%

３２点以上 12 15% 39 49% 25 225%

４０点以上 1 1% 30 38% 23 2900%

４８点以上 0 0% 18 23% 5 －

５６点以上 0 0% 6 8% 5 －

現行判定スコア 新案判定スコア 新案による増加
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（表８）判定スコアの「新案」によって「暫定版」より増加したスコア 

 

 
 
（表９）判定スコアの「暫定版」と「新案」の比較（８点刻み） 

 

 

（表１０）判定スコアの「暫定版」と「新案」の比較（クロス集計表） 

 

増加スコア 減少 ０点 １～５点 ６～１０点 １１～１５点

人数 ２人 １８人 ３６人 １８人 ６人

人数 割合 人数 割合 人数 増加率

８点以上 73 91% 74 93% 1 1%

１６点以上 54 68% 60 75% 6 11%

２４点以上 43 54% 48 60% 5 12%

３２点以上 37 46% 39 49% 2 5%

４０点以上 24 30% 30 38% 6 25%

４８点以上 5 6% 18 23% 13 260%

５６点以上 0 0% 6 8% 6 －

暫定版判定スコア 新案判定スコア 新案による増加

　　　  新案判定スコア

暫定版判定スコア
８点未満 ８～１５点 １６～２３点 ２４～３１点 ３２～３９点 ４０～４７点 ４８～５５点 ５６点以上 計

８点未満 6 1 0 0 7

８～１５点 13 6 0 19

１６～２３点 6 5 11

２４～３１点 4 2 6

３２～３９点 5 7 1 13

４０～４７点 2 5 11 1 19

４８点以上 5 5

計 6 14 12 9 9 12 12 6 80
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

 
分担研究課題：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 

 
研究分担者：江原伯陽（所属 エバラこどもクリニック） 

 

 

Ａ．研究目的 

新生児医学の進歩により、今まで生存不可

能とされてきた超低出生体重児や重度の分

娩障害ないし先天奇形児も生存可能となっ

てきた。その子らがやがて就学年齢を迎

え、気管カニューレ、胃瘻や人工呼吸器の

医療的ケアを受けながらも特別支援学校に

通学している。また、放課後にあっては健

常児の児童クラブと同じように、放課後デ

イサービスを受けられるような福祉事務所

も増えてきた。しかしながら、これら重度

の重複障害児を受け入れるためには、医療

の安全面から看護師を配置する必要があ

る。 

そのため、平成 30年 3月 30日付けで厚生

労働省社会･援護局障害保健福祉部長通知

が出され、5人事業所においても主な対象

を重症心身とする事業所の看護加配加算が

出された。その取得基準が「前年度実績に

研究要旨 
重度の医療的ケア児が放課後デイサービスを利用するためには、これら児をケアする看護
師が必要であるが、現在、厚労省が示している看護配置加算Ⅰを満たす事業所はわずか 2％
である。しかしながら、現場ではこれら児の利用を受け入れるために、加算点数を取得で
きなくても、複数の看護師を配置しているのが現状である。 
そのため、これらの事業所が看護配置加算を取得するためには、どのような加算基準に緩
和すれば良いのかを検討した。 
結論 
医療的ケアスコア 8 点以上を 1 名、16 点以上を 2名と算定し、5名以上とする看護配置加
算算定基準を、一日の総スコア＞45点以上に変更すれば、かなりの事業所が看護配置加算
を取得出来ることが分かった。または上記算定基準に 24 点以上を 3，32 点以上を 4 とす
る算定基準を追加すれば、同様の看護配置加算を取得することができる。一方、病態が急
変しキャンセルする場合に備え、事業所に対する最低の加算保障制度の導入を考慮すべき
である。いずれにせよ、気管吸引が必要な利用者が居る場合、その送迎には看護師が同乗
することは文科省通達により特別支援学校においては義務づけされていることからみて
も、利用者の命の安全を確保するためには、複数の看護師を配置することは不可欠である。 
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おいて、平成 30 年度障害福祉サービス改

定で新設された医療的ケア判定スコアにお

いて、8点以上の児童（16点以上は 2人と

みなす）の延べ人数を前年度の開所日数で

除して、平均 5名以上」とされている。 

しかしこの基準は大変厳しく、たとえ一般

的な人員配置基準を満たした 5名定員事業

所であっても、看護配置加算を取得出来る

のはわずか 2％に止まっているとされてい

る 1）。また、胃瘻装着児にあっては、判

定スコアが 5点であるため、経管栄養の実

施に細心な注意が必要であるにも拘わら

ず、全く加算の対象として考慮されていな

いのが問題となっている。 

 

Ｂ．研究方法 

そこで、実際看護配置加算を取得できてな

いが、しなしながら必要に応じて看護師を

2名以上配置している事業所において、放

課後デイサービスで一体どの程度の医療的

ケア判定スコアの児を何名ケアしているの

かを探るため、兵庫県三田市にある特定非

活動営利法人 Welnetさんだを対象に選

び、その放課後デイサービスだんだんにお

いて、夏休み等の季節変動も観察できるよ

うに、2019 年度の 6月、7月、9月、11月

それぞれにおける利用者の医療的スコ、利

用日数、利用人数、延べ看護師数を抽出

し、看護配置加算の基準に照らして計算し

た場合、はたして何名の児童をケアしてい

るのかを算出した。 

一方、本研究の分担研究者である前田浩利

の研究によれば、動く医療的ケア児にあっ

ては、気管カニューレや胃瘻の抜去、さら

には人工呼吸器の装着が外れるなどのリス

クが高いから、そのリスク度及び見守り度

も判定基準に入れるべきであるとし、その

ため同分担研究者である北住映二は従来の

判定基準のスコアに加え、新たな見守りス

コアを追加した「改定案」を提唱した（表

1）。 

 

 

Ｃ．研究結 

 2019 年度の 6月、7月、9月、11月それ

ぞれにおける利用児童の医療的スコアは 0

－29であり、改定案を導入した場合のス

コアは、0-44となり、表 1にその利用者

のプロファイル一覧を掲示した。 
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表 2．（改定案に新たに導入された皮下注射、血糖測定、けいれん時の管理等の項目に該当

するケースはいなかったため、判定基準項目は従来通りとしている。） 

 

【【【【【【 【【【【【【【【

【【【【【【 【【【  
A B C D E F G H I J K L M N O P 

(【 )【【【【【【【【
【【【  

0 0 0 0 0 8 0 0 0 0 0 0 0 0 0 8 

(【 )【【【【【【【【
【【【【  

0 0 0 0 0 8 8 0 0 8 8 0 0 0 0 8 

(【 )【【【【【【【【
【【  

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(【 )【【【【【【  0 5 5 0 0 0 0 0 0 0 5 0 0 0 0 5 

(【 )【【【【【【【【
【【【【【【【  

0 0 0 0 0 8 8 0 0 8 8 0 0 0 0 8 

(【 )【【【【【【【【
【【【【【【【【【【【
【【  

0 0 0 0 0 0 3 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(【 )中心静脈栄養【【  0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(【 )【【【【【【【【
【【【【【【  

0 0 5 5 0 5 5 0 0 5 5 5 5 5 0 5 

(【 )【【【【【【【【
【【  

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(10)【【【【【【【【
【 (【【【【【【【【【 )

【【  

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(11)【【【【【【 (【【
【【【【【【【【  

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(12)【【【【【【【【
【【【【【  

0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

(13)【【【【【【  0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 

                                  

【【【  0 5 10 5 0 29 24 0 0 21 26 5 5 5 0 29 

【【【を導入した場合の

【【【  

0 8 16 8 0 44 33 0 0 30 38 8 8 8 0 44 
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表 3.それぞれの月における利用日数、利用人数、延べ看護師数、延べ医療的スコア、さら

に改定案による延べ医療的スコアを示した。 

【  6 7 9 11 

【【【【  20 24 21 20 

【【【【  48 74 61 58 

【【【【【【  52 66 55 59 

【【【【【【【【  766 900 788 872 

【【【【【【【【【【【【【  1035 1314 1041 1021 

 

表 4.一日の平均利用人数、平均看護師数、平均総医療的スコア、及び改定案により平均総

医療スコアを示した。 

【  6 7 9 11 

【【【【【【【【【  2.4 3.1 2.9 2.9 

【【【【【【【【【  2.6 2.75 2.61 2.95 

【【【【【総【【【【【【  38.3 37.5 37.5 44.1 

【【【【【総【【【【【【【【【【【  51.8 54.8 49.5 51.1 

 

表 5．は現行の看護配置加算の算定基準で計算した一日の平均人数、改定案を用いた現行

の算定基準で計算した一日の平均人数、さらに、改定案を用いた算定基準で 24点以上を 3

と計算した日の平均人数、改定案を用いた算定基準で 24点を 3，32点以上を 4と計算し

た一日の平均人数を示した。 

【  6 7 9 11 

現行の【【【【【【【【【【【【【【【【【【【【

【【【  
2.65 2.83 2.61 3.15 

【【【【【【【【【【【【【【【【【【【【【【
【【  

3.2 3.58 3.38 3.15 

【【【【【 24 【【【【 3 【【【【【【【【【【【【
【【【【【  

4.3 4.75 4.48 4.25 

【【【【【 24 【【【【 3, 32 【【【【 4 【【【【【
【【【【【【【【【【【【  

5.25 5.58 4.85 5.1 
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Ｄ．結果 

1． 表 3より、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。 

2． 表 4により、改定案を用いた場合、

一日の平均総医療的スコアは、いずれの月

においても 45を超過した。 

3． 表 5により、改定案を用いた場合、

看護配置加算の算定基準で計算した一日の

平均人数は増加したものの、いずれの月に

おいても 4を超えることは出来ず、24点

以上を 3計算した一日の平均人数はようや

く 4を超えることができ、さらに 24点以

上を 3，32点以上を 4として計算した一日

の平均人数はようやく現行の看護配置加算

基準である 5を超えるこができた。 

 

Ｅ．結論 

 1．利用者の医療的ケア判定スコアにつ

いて、改定案を導入した場合、算定基準を

一日延べ総医療的スコアで算定する場合、

＞45にすれば看護配置加算を取得できる

ものと思われる。 

2. 一方、現行の看護配置加算の算定基準

を踏襲して 5を超えるためには、24点以

上を 3，32点以上を 4と設定して、ようや

く超えることができる結果となった。 

 

Ｆ．提言 

 定員 5名の重症型放課後デイサービスに

おいて、看護配置加算の要件を一日の総医

療的ケアスコア＞45点/日、あるいは現行

の算定基準に加え、24 点以上を 3，32点

以上を 4と設定変更すれば、加算を取得で

きる事業所が増えることが見込まれた。ま

た、児の容態が急変し、あるいは台風など

学校の急な休校などによるキャンセルは事

業所の経営上のリスクにもなり配慮しなけ

ればならない。そのため、看護配置加算だ

けでなく、たとえ利用する医療的ケア児の

人数が少なくても、事業所に対する最低の

加算保障をする制度設計が必要と思われ

る。 

また実際、平成 31年 3月 20日の文部科学

省に学校における医療的ケアの今後の対応

についての通知の別添 2）おいても、吸引

を必要とする医療的ケア児の通学には乗車

中に喀痰吸引が必要になる場合には、看護

師による対応を基本とすることから、気管

カニューレ以上の重度の医療的ケア児を複

数預かる場合、その搬送には 2名以上の看

護師が必須であることは明白である。よっ

て、より多くの事業所が看護配置加算を取

得出来るように、算定要件を緩和すること

が不可欠であると考える。 

 

Ｇ．資料 

1． 厚生労働省行政説明資料 医療的ケ

アが必要な子どもへの支援の充実に向けて 

平成 30年 10月 30日 厚生労働省社会･援

護局 障害保健福祉部障害福祉課 障礙

児・発達障害者支援室 

2． 学校における医療的ケアの今後の対

応について 別添 30文科初第 1769 号 

平成 31年 3月 20日 
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

 
分担研究課題：「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」 
 

研究協力者：奈倉 道明（埼玉医科大学総合医療センター小児科） 
藤田 孝之（兵庫県立大学工学研究科先端医工学研究センター） 
小橋 昌司（兵庫県立大学工学研究科先端医工学研究センター） 

 

 
Ａ．研究目的 

医療デバイスを装着して生活している子ど

も、いわゆる医療的ケア児は、日常生活上で

医療ケアを必要とし、介護者の負担が大きい。

特に、歩行可能な運動機能の高い医療的ケア

児は、医療機器が不用意に体から外れるリスク

を負っているため、寝たきりの子よりも介護者

の負担が大きいと考えられる。しかし、運動機

能が高いことから障害の程度が軽いと評価さ

れやすい。 

動ける医療的ケア児に対する介護の負担度

を評価する方法として、簡便な計測機器を使

った測定を、医用工学の専門家とともに検討し

た。 

その結果、介護者と患者が近接する時間を

正確に計測するシステムとして、ビーコンを活

用するのが良いとの結論に至った。ビーコン

は、BLE(Bluetooth Low Energy)という近距離

無線通信規格に基づいた電波の発信システ

ムである。半径数十メートルという近距離の範

囲に向けてトランスミッター（発信器）が定期的

に信号を発信し、その範囲内にあるセンサー

（受信端末）がそれを感知し、端末はその信号

強度のデータを定期的にクラウドサーバーに

送信し、データを蓄積するシステムである。 

 

Ｂ．研究方法 

介護者と患者が近接する時間を簡便で正

確に計測するために、インタープロ社のビーコ

ンライブ管理システムを購入した。このシステ

ムでは、ビーコン信号の発信周期は 25 秒毎

研究要旨 
動く医療的ケア児の介護の負担度を知るための簡便な計測システムについて、医用工学

の専門家と議論した。その結果、ビーコンを用いて看護師と患者の近接時間を測定するこ
とを試みた。インタープロ社のビーコンライブ管理システムを用い、信号発信 25 秒毎、
サーバー記録 1 分毎と設定してデータを蓄積した。のべ 4 人の患者に試みたが、いずれも
看護師の近接をビーコンの信号強度で捉えることはできず、特に 1m 以内の近接距離と信
号強度との間に相関が見られなかった。その理由は、看護師は秒単位で動いているために
25 秒間隔の信号発信では実態を反映できなかったこと、ビーコンの信号強度は遮蔽物・反
射物の影響を受けやすいことがあげられた。本システムは、1m 以内の近接を測定するに
は適していないと思われた。 



令和元年（平成 31 年）度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
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 

 
 

であり、サーバーでの記録周期を 1 分毎と設

定した。1 分よりも細かくは設定できないとのこ

とだった。 

当院に動ける医療的ケア児が付き添いなし

で入院してきた場合に、患者家族に対して、こ

のビーコンシステムを使用する研究に参加す

ることの同意を得た。そして、当該児の受け持

ち看護師はハイビーコン（トランスミッター）を持

ち歩き、患者のそばに受信端末のスマートフォ

ン（センサー）を設置した。スマホは、子どもの

手に触れないようビニールケースに入れてベッ

ドサイドに設置した。患者側のスマホが受信し

たビーコンの信号強度を、ビーコンライブ管理

システムにより自動記録した。それとは別に、

看護師はその子にケアを実施した時刻とケア

の内容を別紙に記録した。 

（倫理的配慮） 

ハイビーコンシステムは、身に付けるだけで

近接状況を自動計測する機器であり、侵襲が

ない。研究に際しては患者家族の同意を取得

した。    

 

Ｃ．研究結果 

 のべ 4 人分の患者で研究を行った。うち 2

人分は同一人物で 2 回の入院時にデータを

取得した。 

 先行実験では、ハイビーコンと受診端末が

1m 以内に近接した場合に信号強度 RSSI は-

60db 以上を記録したが、それより近距離の場

合、距離と信号強度との間に相関関係が見ら

れなかった。ビーコンとスマホが密着した状態

で信号強度を計測したところ、-32～-61db と

非常に幅が広かった（平均-49.0±標準偏差

8.5db）。 

 実際に看護師がハイビーコンを携帯し、患者

のそばにスマートフォンを設置した実測実験に

おいては、看護師が遠距離にいると思われる

タイミングでの信号強度は常に-60db 未満で

あったため、-60db 以上がある程度の近接を

意味していると解釈した。 

 しかし、看護師が医療的ケアを行った時刻の

データを確認したところ、8 回のケア時刻に対

して-60db 以上の信号強度を記録した時間帯

は 3 回しかなかった。しかもその 3 回の時間

帯の中で、-60db の信号強度を記録した分単

位のデータは連続しておらず、飛び飛びであ

り、数分間持続して患者に近接したとは読み

取れなかった。また、患者をケアしていない時

間帯であっても、-60db 以上の信号強度をし

ばしば記録していた。 

 例えば、患者 A における 10/27 0:00～21:04

の 21 時間の記録において、信号強度-60db

以上であった時間は、総計 96/1265＝7.6%で

あった。これらのうち、実際に看護師がケアを

実施したと記録した時間帯（前後 10 分、合計

20 分の時間幅を想定）の中で-60db 以上を記

録した時間単位は、11/96＝11.4%しかなかっ

た。 

 以上より、ビーコンライブ管理システムを活用

して患者と看護師の近接距離を自動的にモニ

ターする試みは不成功と判断した。 

 

Ｄ．考察 

 ビーコンの信号強度は、原則として距離の二

乗に反比例して減衰する。しかし、実際の現場

でビーコンを使用した場合、ビーコンと受信端

末との間には必ず障害物や反射物などが存

在し、信号強度にゆらぎが生じることが報告さ

れている。 

 実際に本研究の事前研究では、1m 以内に

近接した場合の信号強度はほぼ-60db 以上で

あったが、密着状態での信号強度が-32～-

61db と非常に幅広く、1m 以内では距離と信

号強度との間に相関関係が成立しなかった。

そのため、近距離での測位には向かないと結

論付けた。 
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 信号強度が安定しない原因の一つとして、

看護師は秒単位の短時間で動き回り、同じ場

所に留まらなかったことが考えられる。また、看

護師の行動を観測するためには、1 分間隔で

信号を発信するのでは不十分と考えらわれ

た。スマホが子どもの手に触れないようビニー

ルケースに入れて設置したことも、信号強度の

低下につながったと思われる。そもそも、ビー

コン信号のゆらぎが予想以上に大きく、特に

1m 以内の近距離において正確な測位は不可

能なようであった。 

 

Ｅ．結論 

 ビーコンのシステムを用いて看護師が患者に

近接する時間を正確に計測する試みは不成

功に終わった。今後、この試みを成功させるた

めには、ビーコンの発信信号をより強くするこ

と、信号発信を 10～15 秒単位の短い間隔で

行うこと、信号強度に影響を与える遮蔽物、反

射物について事前に病室の中で実験を繰り返

した上で実際のデータ計測を行うべきと考え

る。また、現在の当該機器では、そもそも 1m

以内の近接距離を正確に測定することは不可

能と思われる。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  なし 

 

Ｇ．研究発表 

 1.  論文発表 なし 

 2.  学会発表 なし 

 

Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  なし 
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厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 
分担研究報告書 令和元年度（平成 31 年度） 

 
分担研究課題：「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２」 
 

研究協力者： 藤田 孝之（兵庫県立大学工学研究科先端医工学研究センター） 
小橋 昌司（兵庫県立大学工学研究科先端医工学研究センター） 

 

 
Ａ．研究目的 

気管切開や人工呼吸器，胃瘻などの医療

機器を装着して生活している子ども，いわゆる

医療的ケア児は，日常生活上で医療ケアを必

要とし，介護者の負担が大きい。特に歩行可

能な運動機能の高い医療的ケア児は，医療機

器が不用意に体から外れる可能性が高く，介

護者は子どもと医療機器との両方を常に見守

る必要がある。簡便な電子機器を用いて医療

的ケア児を見守るシステムを，医用工学の立

場から提案するべく，機器の開発に取り組ん

だ。 

 

Ｂ．研究方法 

兵庫県立大学工学研究科先端医工学研究

センタースタッフと埼玉医科大学総合医療セ

ンタースタッフとで，医療的ケア児を見守るた

めの機器開発について協議した。 

その結果，子どもが不用意に気管切開カニ

ューレを抜去しようとする兆候をできるだけ早く

発見するシステムを開発することに目標を置い

た。 

電 池 が 不 要 な パ ッ シ ブ RFID (radio 

frequency identification) に基づく計測原理を

用い，リストバンドに埋め込んだ RFID タグを気

管切開カニューレ付近のセンサが読み取り，

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製した。 

RFIDタグは内蔵アンテナと IDチップで構成

研究要旨 
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。実
用化に向けた道のりは簡単ではないが，医用工学が医療現場のニーズに着目し新たな解決
を提案することで，今後の医療の展開に対して新たな一石を投じることができると考え
る。 
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され，リーダ装置から発信される電波から電力

を得て ID コードを返信する。この原理を用い

てタグ（子どもの手首）とリーダ（カニューレ）の

近接を検知する。一般にアンテナは使用周波

数に応じて大きさが決まり，低周波ほど波長が

長く大きくなる。今回，125 kHz 帯の市販 RFID

を使用したため，既存の RFID タグは直径 10 

mm，厚み 2 mm 程度，RFID リーダは平面スパ

イラルコイルで 60×80×1 mm3の大型サイズと

なる。カニューレ付近への取り付けおよび子ど

もへの負担を低減するため，小型の RFID リー

ダの試作にも取り組んだ。カニューレ接続部に

リーダを設置し，どの方向からタグが近づいて

も検知できる無指向性を目指し，直径 7 mm 小

型チップインダクタ（コイル）をチューブの外周

に配置することで無指向性リーダを実現した。

８個のチップインダクタを数珠つなぎでチュー

ブの外周に配置した。チップインダクタは容量

220 µH を 4 直列×２並列することで，既存の

平面コイルと同等の 440 µH とし，既存のリーダ

制御回路を流用することができた。 

 

Ｃ．研究結果 

 予備実験では，既存の RFID リーダを用い，

RFIDタグが 3cm以内に接近した際に，自動検

知されることを確認した。小型化を目指したチ

ップインダクタリーダでは，アンテナとしての最

適設計ができなかったため検知距離が大幅に

短くなり，5 mm 程度まで近づける必要があるが

自動検知されることを確認した。さらに RFID タ

グとリーダの近接検知を，リーダに接続された

制御用マイコンに内蔵された Wi-Fi 機能を用

い，クラウドサーバ上に常時アップロードするこ

とで，カニューレ接触の時系列情報の「視える

化」にも成功した。 

 

Ｄ．考察 

 患者の手が気管切開カニューレに 3 ㎝以内

に近接したときにアラームが鳴るシステムは，

比較的簡便に作成できることが示された。 

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。そして，このシステムを

実際に生体に装着した場合の安全性，このア

ラームシステムを実用化するニーズ，生産コス

ト等について検討していく。 

こうした装置が実用化されれば，将来は高

度医療的ケア児を安全で簡便に見守るための

ツールとして，自宅や施設での活用が期待さ

れる。 

実用化に向けた道のりは簡単ではないが，

医用工学が医療的ケア児に関する現場の問

題に着目し新たな解決を提案することにより，

今後の医療の展開に対して新たな一石を投じ

ることができると考える。 

 

Ｅ．結論 

 患者が気管切開カニューレを自己抜去す

る兆候を早期に察知してアラームを鳴らすシス

テムは，比較的簡便に作成できることが示され

た。実用化に向けた道のりは簡単ではないが，

医用工学が医療現場のニーズに着目し新た

な解決を提案することで，今後の医療の展開

に対して新たな一石を投じることができると考

える。 

 

Ｆ．健康危険情報 

  なし 

 

Ｇ．研究発表 

 1.  論文発表 なし 

 2.  学会発表 

「危険早期発見のための AI 開発を目指して」 
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Ｈ．知的財産権の出願・登録状況 

  なし 
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分担研究報告書 令和元年度（平成31年度） 

  

 

分担研究課題：Home Mechanical Ventilationの児者の家庭の負担に関する検討 

 

分担研究者 ： 岡 明（所属 東京大学医学部小児科） 

 

 

A.  研究目的 

小児急性期医療の進歩により、多様な医療的な

ニーズを持ち、呼吸補助が必要な状況が慢性化

し、退院に際して人工呼吸器などの設備を準備し

て退院をする児が世界的に増加している。 

こうした家庭での人工呼吸器を使用 Home 

Mechanical Ventilation(HMV)に伴う家族への負担

の増加から、世界的にも大きな課題としてとらえ

られており、福祉、医療倫理、医療経済など多様

な観点から検討が行われてきている。本研究班で

は、HMV を含む医療的ケア児の看護度の評価基

準について検討してきた。 

HMV を伴う在宅療養は、家族への負荷が極めて

大きいことが指摘されており、本人だけでなく家

族も含めて QOL の評価が極めて重要となる。病院

では通常人工呼吸器は ICU 的な十分なモニターと

看護者がいる状況が医療安全的に求められている。

HMV では、通常、介護者は両親であり、緊急時に

も早期に気づき対応することが求められる。また

日常の医療機器の使用を含めて医療的ケアの手技

を獲得する必要があり、在宅訪問看護や通院や通

所などのコーディネーションなども行う必要があ

る。慢性の身体状況であっても急性増悪する場合

もあり、そうした予期できない状況の変化にも対

応する必要があり、家族への精神的な負荷が極め

て大きい（１）。そのことは、家族の社会参加や、兄

弟姉妹を含めた家族善全員のメンタルヘルスに影

響を及ぼし、それをどの様に評価し介入援助する

のかについては、これまで様々な検討がなされて

きている（２）。 

 医療的ケアを必要とする Children and youth 

with special health care needs (CSHCN)の中でも

慢性呼吸不全を呈する児が課題が多く重症である

ことが指摘されている（３－５）。肺自体のガス交換の

障害だけでなく、原疾患による低喚起や気道分泌

物による閉塞機転、低栄養状態などがその予後に

【研究要旨】 
家庭での人工呼吸器を使用Home Mechanical Ventilation(HMV)は世界的に増加しており、福祉、医療倫理、医療

経済など多様な観点から検討が行われてきている。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おり、その負担とQOLをに

ついて文献的な検討を行った。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。しかし疾患の多様性に起因する運動能力や

認知発達に影響を受ける介護者の負担に関する既存の報告は乏しかった。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 
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。家族のQOLの適切な評価と必要とされる介護福祉の適切な支援が、HMV
の維持には不可欠となる。 
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深く関係しているあり予測することが困難である

（１）。こうした問題に対して、家族だけでなく訪問

看護や短期入所などの医療福祉制度が制度化され

てきているが、病態の複雑化や多様化の中で、家族

の身体的あるいは精神的な負担感を含めた個別の

ニーズを評価した対応をすることは非常に難しい

課題となっている（６）。 

HMV の家族は、単なる通常の家庭の親として

の役割にとどまらず、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（７，８）。そうした家族に対し

て Family-centered care の観点から、その負担と

QOL を評価し今後の対応を検討することは重要

である。 

 

B．研究方法 

HMV を行っている主に小児について、Pubmed

を用いて、Home mechanical ventilation と Quality 

of Life をキーワードとして検索し、主に保護者の

負担を評価する方法に関する研究を抽出した。 

 

C. 研究結果 

（１）患者の多様な病態を因子に分類し、それに

対応する家族の負担についての評価方法に関する

研究として、Yotani らは 68 例の在宅の患者につ

いて質問紙による調査を行い、年長児では気管切

開を行い HMV を施行されている重症の場合に有

意に家族への負荷が大きいが、年少の群ではそれ

以外の要因の関与の大きいことを報告している

（９）。Ikeda らは自施設の患者について、長期間の

非侵襲的陽圧換気療法（NPPV）の患者につい

て、基礎疾患の病態（神経筋疾患、心身障害、代

謝異常症などの進行性疾患）により継続性が異な

ることを報告している（10）。 

HMV の基礎疾患が多様であり、最重症と考え

られる重度心身障害児者の場合と、自分での自発

的な身体活動や合目的活動が可能な患者の場合で

は、大きく状況は異なる。日常臨床の現場では、

人工呼吸器を使用下での寝返りや移動は、回路が

外れるなどの看護上のリスク因子となる。さらに

知的発達に課題がある場合には、自発的な行動が

あることが逆に人工呼吸器回路の外すなどの行動

へとつながる場合があり、介護者に負担のなるこ

とも経験される。従って原疾患の重症度と、介護

者の負担には乖離が生じることがあり、疾患の多

様性に起因する運動能力や認知発達に影響を受け

る介護者の負担に関する研究は乏しかった。今後

もさらに客観的な指標の開発が重要となる。 

（２）health-related quality of life (HRQL)による

家族の QOL 評価：Boston 小児病院の Graham ら

は、単一施設の研究ではあるが 114 名の多数の

HMV 患者について、本人と家族の QOL の評価を

報告している（１１）。HRQL は、患者本人と介護者

の身体面、精神面。家庭や地域社会での役割など

の機能を多面的に評価するツールで、小児領域の

慢性の病態でも使用されている（１２）。保護者の自

己申告による QOL は、身体面や社会や家庭での

役割の面では比較的保たれていたのに対し、

HRQL の総スコアと精神的な機能での低下が顕著

であった。その負荷は、他の病態と比較すると造

血幹細胞移植を受ける児の保護者と同等であり、

造血幹細胞移植が比較的急性の病態であるのに対

して、HMV の様な持続的な病態で同等の負荷を

保護者が受けている点については、注目が必要で

ある。 

また、在宅での医療的なケアに関するレビュー

の中で、人工呼吸器に依存する病態の多様性が指

摘されており、社会的な孤立が HRQL の低下につ

ながり、家族全体にも影響することが指摘されて

いる（１３）。そうした介護者の精神的な機能は在宅

医療の質に重要であり、その評価と適切な福祉的

な介入が今後の課題と考えられる。 

（３）the Impact on Family Scale (IFS)：IFS は

保護者の記載による評価法で、在宅の慢性呼吸不

全の児を対象とした研究では、呼吸補助の使用、

臨床的重症度、緊急受診の必要性、特殊な医療機

器の使用、最近の入院の既往などが、IFS の高値

に関連をしていた（１４）。 
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 慢性呼吸不全の児の家族の IFS は、低酸素性虚

血性脳障害、脳腫瘍、悪性腫瘍、横隔膜ヘルニ

ア、除細動器等の他の病態と比較しても高い数値

となっており、原因となる疾患よりも病状の重症

度と障害の程度、回復の可能性などが重要な因子

であった。 

 HMV 患者の家族は、可能な限り至適で正常に

近い生活を求めており、そのためにも地域からの

医療福祉ケアに依存をしている（１５）。HMV の患

者の家族の想いとしては、ケアの機能と継続性、

家族の役割を認めること、児のために主張するこ

となどが強調されているが（１５）、そうした家族

の立場に配慮した医療福祉システムにより、家族

の QOL の向上が今後求められる。 
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度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業 

分担研究報告書 令和元年度（平成31年度） 
  
 

分担研究課題：「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」 
分担研究者 ： 荒木 暁子（公益社団法人 日本看護協会） 
研究協力者 ： 佐藤 奈保（千葉大学大学院）、伊藤 隆子（順天堂大学）

A. 研究目的 

 障害児を育てる家族は様々な育児上のリスクを

はらんでいる。特に、虐待やネグレクトのリスク

は障害児の生命の危機に直結するため、様々な場

で専門職がそのリスクを把握することが必要であ

る。 

目的：日本の障害児に対する虐待とその周辺リス

クを評価・スクリーニングする客観的な指標を明

確にするために文献レビューを行い、外来で使用

できるチェックリスト案作成の準備をする。 

B．研究方法 

１．対象文献 

日本における現状を把握するために医学中央雑

誌 Web 版を用い、過去 10 年間の文献（2008～

2018 年）を対象とした。先行研究を参考に、キ

ーワードは、障害児とその関連用語、虐待とその

関連用語（育児困難、養育困難、養育拒否、不適

切な育児、マルトリートメント、虐待予備軍、ハ

イリスク家庭、気になる家族、虐待的環境、虐待

的育児態度、虐待的育児行為、気になる親子、要

保護、要支援、特定妊婦）、家族とした 1)。その

結果、「障害児とその関連用語」×「虐待とその関

連用語」×家族 93 件がヒットした。 

これらの文献のうち、障害児、親及び家族の状

態・状況について明記されている原著論文、およ

び、事例や解説においても状況が明記されている

ものは採択し計 24 件であった（表 1）。 

２．分析方法 

 主な分析項目は、論文タイトル、掲載誌名、発

行年、著者名・所属、研究デザイン、結果を項目

とした。結果については、虐待に関する先行研究

を参考に、「子どもの状態」「母親の認識と行為」

「家庭の状況」の 3 側面にかかわる記述内容を抽

出した。シートを作成し研究者それぞれで分析し

た。個々の研究者が独立して分析を進めたのち、

別の研究者が内容を点検、照合することにより信

頼性を確保した。 

 「子どもの状態」「親の認識と行為」「家庭の状

況」については、データを抽出しコード化し、意

味内容の共通性・相違性により複数データをまと

め、サブカテゴリーとした。 

C. 研究結果 

１．論文・記事の特徴 

【研究要旨】 
 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、日本の障害児に対する虐待とその周辺

リスクを評価・スクリーニングする客観的な指標を明確にするために文献レビューを行い、外来で使用できるチェ

ックリスト案作成の準備をする。 
 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。 
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１）論文の発行年数および掲載誌 

論文・記事の発行年は、2009 年 1 件、2010 年

2 件、2011 年 4 件、2012 年 2 件、2013 年 2

件、2014 年 2 件、2015 年 2 件、2016 年 6 件、

2017 年 1 件、2018 年 2 件であった。看護系学会

誌 4 件、その他の学会誌 14 件、大学紀要やジャ

ーナル 3 県、その他雑誌 3 件と、看護系以外の学

術誌のものが多かった。 

２．結果 

 結果から抽出された障害児の虐待に関連する子

どもの状態、母親の認識と行為、および、家族の

状況は以下の通りである。 

１）子どもの状態 

 子どもの状態は、[子どもの身体的な状態] 、

[日常生活行動に関する問題] 、[特有の行動や反

応] があげられた。このうち、[日常生活行動に関

する問題] には、不規則な睡眠リズム、強い偏食

などの、家族の日常生活に影響を及ぼす子どもの

特徴や、言語発達や認知発達の遅れ、特定の人と

しか関わりが持てないといった、親子のコミュニ

ケーションの難しさにつながる内容が含まれた。

また、子どもに強いこだわりや過敏さ、自傷行為

などの[特有な行動や反応] があることは、親が子

どもとの関わりに困難を抱えるとともに、日常生

活の中で子どもから離れることが難しい状況も生

んでいた。 

２）母親の認識と行為 

 母親の特徴は、[母親の状況]と[母親の行動]に分

類された。[母親の状況] には、健康問題や身体の

不調、母親自身に発達障害や知的障害があること

があげられ、うつや不安障害といった mental 

health problems を合併している場合には、ネグレ

クトの割合が高まっていた。また、子どもの世話や

家族役割遂行に費やす時間が長く、日常生活にお

いて時間の利用が制限されること、コミュニケー

ションスキルに問題があり医療者などと会話が成

立しない様子が挙げられた。  

 [母親の行動] では、子どもに対し攻撃的なな行

動や言動がある、子どもについて否定的な表現を

する、訓練やトレーニングを必要以上にやらせる

などとともに、受診の中断や受診予定日に来ない

といった医療ネグレクトにつながるものが含まれ

た。また、支援を求めない/拒むなどの、サポート

を受け入れない様子もみられた。 

３）家族の状況 

 家族の状況は、[家族形態]、[家族員の状態]、

[家族員の関係]に分類された。このうち、家族員

の状態には、障害児以外に介護が必要な家族員が

いること、障害児のほかに世話が必要な発達段階

のこどもがいること、配偶者に健康問題があるこ

となどが含まれた。家族員の関係については、母

親から他の家族員に関する話が聞かれないこと、

または他の家族員について話す内容が否定的であ

ることが含まれた。 

 事例には、SES（社会経済状態）、子どもの状

態、家族の認識や行動、家族の状況（シングルペ

アレント、離婚など）が複合的に重なる要因とな

り、虐待や不適切な療育のリスクとなっている

ことが示された。特に、いくつかの文献では、

親の精神障害、攻撃的な行動が障害児の不利な

状況を引き起こす原因となっていること、子ど

もの日常生活リズムの不規則性が家族全体の日

常生活の困難をもたらし不適切な育児行動を引

き起こすことが示唆されていた。 
 よって、調査項目としては、子どもの側面では

「生活リズムの乱れ」、親の側面では「離婚」「シ

ングルペアレント」などの客観的な状況を組み入

れてはどうかと提案した。 

３．今後への示唆 

 障害福祉サービスは、計画相談により、上記に

示されたような親の要因や家族の状況を踏まえて

判定がされていると思われるが、申請による情報

のみならず、必要なケースにサービスを届ける必

要がある。そのためにも、この結果が、明らかな

指標と基準に基づく判断の一助となることを期待

する。 

 
Ｄ．健康危険情報 
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 なし。 

E. 研究発表 

Akiko Araki, Naho Sato, Ryuko Ito, The 

Objective Factors of Maltreatment Against 

Children with Disabilities in Japan: The 

Literature Review (Poster),  The 14th 

International Family Nursing Conference, 

Washington D.C. Aug. 13-16, 2019 
F. 知的財産権の出願・登録状況 

 なし。 
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表1．対象文献一覧

+A2: タイトル 著者（所属） 出典

1 障がい児をもつ母親の養育態度への影響要因
関 睦美(福井医療短期大学 看護学科),
長谷川 美香, 出口 洋二

家族看護学研究(1341-8351)23
巻2号 Page128-139(2018.02)

2
アスペルガー障害児の特異的行動に対する母親の認知的
変化

伊藤 文子(恩賜財団済生会支部新潟県
済生会三条病院)

新潟看護ケア研究学会誌(2188-
9864)4巻 Page1-13(2018.03)

3 重症心身障害児を持つ親の離婚

小川 千香子(名古屋大学 大学院医学系
研究科小児科学), 三浦 清邦, 伊藤 祐
史, 城所 博之, 平川 晃弘, 根来 民
子, 夏目 淳

日本小児科学会雑誌(0001-
6543)121巻3号 Page563-
570(2017.03)

4
在宅療養児を抱える母親の介護負担感に関連する要因と
軽減を目指した支援

羽山 晶紀(九州大学病院 看護部), 木
村 一絵, 松浜 留以, 山田 真理子

子どもと女性の虐待看護学研究
(2188-4714)3巻1号 Page54-
68(2016.06)

5
障害のある子どもをもつ親のメンタルヘルスの実態
「保護者のためのこころのケア相談」における語りの分
析から

一瀬 早百合(田園調布学園大学)
田園調布学園大学紀要(1882-
8205)10号 Page199-
210(2016.03)

6
香川県における子育て支援プログラム導入の試み「前向
き子育てプログラム(トリプルP)」の有用性の検討

鈴木 裕美(香川大学 医学部公衆衛生
学), 依田 健志, 西本 尚樹, 神田 か
なえ, 平尾 智広

地域環境保健福祉研究(1343-
9286)19巻1号 Page25-
32(2016.12)

7
発達障害児における不適切な養育　母親の帰属と感情の
影響

中谷 奈美子(金城学院大学)
心理臨床学研究(0289-1921)34
巻3号 Page269-280(2016.08)

8 肢体不自由児施設に入所している被虐待児の追跡調査
下山田 洋三(愛徳医療福祉センター 小
児科), 米山 明, 長瀬 美香, 坂井 恵

子どもの虐待とネグレクト
(1345-1839)18巻1号 Page100-
105(2016.05)

9
児童発達支援事業を利用する児の母親の育児負担感とそ
の影響要因

関 睦美(福井医療短期大学 看護学科),
長谷川 美香, 出口 洋二

日本看護学会論文集: 在宅看護
(2188-6474)46号 Page47-
50(2016.05)

10
広汎性発達障害児の保護者が示す子どもを叩く行動の変
容　行動記録を用いたカウンセリングの効果の検討

岡村 章司(兵庫教育大学 大学院特別支
援教育専攻), 渡部 匡隆

特殊教育学研究(0387-3374)52
巻5号 Page369-379(2015.02)

11
【外来で遭遇する児童虐待】 障害児虐待の現状と予防と
対応について　障害児の育ちと家族を支える療育機関の
関わり

米山 明(心身障害児総合医療療育セン
ター 小児科)

外来小児科(1345-8043)18巻1号
Page68-75(2015.03)

12
肢体不自由児施設の専門職が経験する被虐待児支援にお
ける困難の構造

大橋 麗子(岐阜大学 医学部看護学科)
子どもの虐待とネグレクト
(1345-1839)16巻1号 Page68-

13
在宅重症心身障害児虐待に対する訪問看護介入の実際と
課題

西 留美子(共立女子大学 看護学部地域
在宅看護学), 田口 理恵[袴田]

共立女子大学看護学雑誌(2188-
1405)1巻 Page9-16(2014.03)

14
知的障害児の母親のコミュニケーション能力が育児負担
感と心理的マルトリートメントに与える影響

李 仙恵(両備介護研究所), 朴 志先,
中嶋 和夫, 黒木 保博

日本保健科学学会誌(1880-
0211)16巻2号 Page57-
65(2013.09)

15
知的障害児の母親の育児負担感が心理的マルトリートメ
ントに与える影響

李 仙恵(両備介護研究所), 朴 志先,
中嶋 和夫, 黒木 保博

社会福祉学(0911-0232)53巻4号
Page96-108(2013.02)

16
看護師が肢体不自由児に対する虐待の有無を判断する際
に関連する要因

小原 千明(秋田県立医療療育セン
ター), 佐々木 久長

秋田大学大学院医学系研究科保
健学専攻紀要(1884-0167)20巻2
号 Page109-122(2012.10)

17
子どもの貧困と「重なり合う不利」　子ども虐待問題と
自立援助ホームの調査結果を通して

松本 伊智朗(北海道大学)
社会保障研究(0387-3064)48巻1
号 Page74-84(2012.06)

18
知的障害児の母親を対象とする心理的マルトリートメン
ト測定尺度の開発

李 仙恵(両備介護研究所), 朴 志先,
中嶋 和夫, 黒木 保博

日本保健科学学会誌(1880-
0211)14巻3号 Page144-
154(2011.12)

19
障害のある乳幼児に不適切な養育が生じるプロセス　事
例研究を通じて

一瀬 早百合(洗足こども短期大学)
社会福祉(0288-3058)51号
Page53-65(2011.03)

20
【重症心身障害児の看護　長期入所者を中心に】 【事例
にみるケアの実際】　NICUから重症心身障害児施設への
移行

奈須 康子, 丸山 るり子, 春山 康久
小児看護(0386-6289)34巻5号
Page654-660(2011.05)

21
乳児から小学生の子どもをもつ母親の虐待認識について
の検討

横山 美江(大阪市立大学 大学院), 岡
崎 綾乃, 杉本 昌子, 小田 照美, 塚本
聡子, 水上 健治, 薗 潤

日本公衆衛生雑誌(0546-
1766)58巻1号 Page30-
39(2011.01)

22
児童虐待と親のメンタルヘルス問題　児童福祉施設への
量的調査にみるその実態と支援課題

松宮 透高(川崎医療福祉大学 医療福祉
学部医療福祉学科), 井上 信次

厚生の指標(0452-6104)57巻10
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芳賀 彰子(九州大学 大学院医学研究院
心身医学)
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24

【被虐待児へのケアと支援　看護師が、できる/すべき/
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表 2: 「子どもの状態」「親の認識と行為」「家庭の状況」の抽出された内容 

カテゴリー サブカテゴリー 

子どもの状態 

子どもの身体的状態 医療的ケアがある 

 経管栄養、気管切開、吸引、在宅酸素療法、人工呼吸療法 

 超低出生体重児 NICU 入室歴 

低年齢である 

体重減少がある 

成長発達の停滞・遅滞がある  

定期的な受診の必要がない 

日常生活行動に関する
問題 

睡眠に関する問題がある 

 睡眠障害 不規則な睡眠リズム 

食事に関する問題がある 

 強い偏食 摂食嚥下障害  

コミュニケーションに関する問題がある 

 言語発達の遅れがある 

 アイコンタクトがとりにくい 

 認知発達の遅れがある 

 反応性が低い 

 特定の人としか関わりが持てない  

子どもの特徴的な 

行動・反応 

かんしゃくを起こしやすい 

こだわりが強い 

新しい環境や物事に慣れにくい 

物事に敏感に反応しやすい 

原因がわからないパニックを起こす 

表情が乏しい・笑わない 

気が散りやすい、多動である 

自傷行為、自己刺激がある 

他害・暴言・暴力がある 

母親の認識と行為 

母親の状況 身体の不調がある 

健康問題がある 

発達障害・知的障害がある 

精神状態の不安定さがある 

神経症や心身症である（不安障害、うつなど） 

疲労／疲弊している 

不適切な身なりである 

コミュニケーションスキルの制約がある 

 医療者などと会話が成り立たない 

 育児について具体的に？話せない 

日常生活において時間の使用に制限がある 

 自由に使える時間がない 

 子どもの世話や家族役割の遂行に費やす時間が長い？ 

母親の行動 子どもに対し感情的な言動・口調がある（怒鳴るなど） 

子どもに細かい指示をする 

子どもに指示通りに行動することを強要する 

子どもへの身体的な暴力がある（たたくなど） 
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