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添付資料： 研究協力施設に対する報告書 

在宅で医療的ケアを要するお子さんとそのご家族の現状、ご家族が感じている支援の内容について 

要旨                                                           

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 相談支援における医療的ケアを要する子を持つ家族への支援 

・ 相談支援を利用している親は、行政担当者との仲介や情報提供、発達支援・就学のための環境整備

の面で、在宅ケアの調整支援を受けやすい状態にあると感じていました。 

 

・ 相談支援の利用によって、「行政との仲介・サービスの調整や相談・医療福祉の情報提供・精神的負担軽

減」の面で役立っているという声が家族から寄せられました。 

 

 訪問看護における医療的ケアを要する子を持つ家族への支援 

・ 訪問看護を利用している親は、家族員それぞれの思いを尊重する等の家族を中心とした関わりの面

で、在宅ケアの調整支援を受けやすい状態にあると感じていました。 

 

・ 訪問看護の利用によって、「介護や体調に関する相談・介護時間以外の時間の確保・医療福祉の情

報提供・精神的負担軽減」の面で役立っているという家族からの声が寄せられました。 

 特別支援教育における医療的ケアを要する子を持つ家族への支援 

・ 学童期以降では乳幼児に比べて、過緊張のある児や定期的な吸引が必要な児の割合が高い 

（ただし、原疾患の種類に明らかな偏りはありませんでした） 

→成長や症状の進行によって状態が変化していく場合があり、姿勢や呼吸状態の維持・改善のために 

学校で行われている取り組みが今後も重要であることが示唆されます。 

 

・ 学童期以降の親は乳幼児の親に比べて、医療的ケアが必要な子を持つ友人を持つ割合が高い 

→特別支援学校は、医療的ケアが必要な子を持つ家族どうしが繋がりを持つ場としても、児童生徒の

家族を支援できる可能性があります。 

 

・ 学童期以降の親は乳幼児の親に比べて、平日に親が医療的ケア児の傍を離れられる時間が長い 

                           （ただし、休日に子の傍を離れられる時間は同じでした） 

   →平日の通学は、親にとって介護以外の時間（家族やきょうだいのために使う時間等）の確保に 

繋がると考えられます。 



１．在宅で医療的ケアを要する小児とその家族の現状                             

（１）調査の概要 

 

 

 

調査対象 在宅で医療的ケアを要する 18 歳未満の子と同居する父親または母親 

調査方法 調査票を手渡し、または郵送で配布。回答後は、研究者宛てに直接郵送で回収。 

調査時期 平成 27 年 10 月～12 月 

調査協力

施設 

・東京都内の肢体不自由児特別支援学校：全 18 校に依頼→11 校から配布 

・東京都内の障害児相談支援事業所：全 308 か所に依頼→47 か所から配布 

・東京都内の訪問看護ステーション：4 か所に依頼→2 か所から配布 

調査内容 １．基本情報：医療的ケアを要する子について 

年齢、性別、運動機能、原疾患の発症時期、在宅療養期間、必要な医療的ケアの内容 

２．基本情報：回答者（親）・医療福祉サービス等について 

年齢、婚姻状況、家族構成、家族協力者の人数、主観的健康状態、暮らし向き、睡眠時間、

家族会参加の有無、医療的ケアを要する子を持つ友人の有無、介護負担感測定尺度 

利用している医療福祉サービスの内容、関わりのある医療福祉専門職 

３．小児在宅ケアの調整に関して 

親が認識する在宅ケアの調整役、在宅ケアの調整に関して必要なときに支援を受けられる程度 

＊本調査での「医療的ケア」の定義：「超重症児（者）・準超重症児（者）の判定基準」に含まれる医療デバイスの 

使用を伴う医療的管理で、人工呼吸器管理、気管切開管理、酸素吸入、吸引、経管栄養、中心静脈栄養、 

透析、導尿、人工肛門のうち少なくとも一つを要することとしました。 

 

（２）医療的ケアを要する子について 

・子の性別 

本調査では女児 53％（131 人）、男児 47％（113 人）

であり、乳幼児期と学童期以降の群に分けても男女比

率は全く同じでした（無回答 2人を除く）。 

 

・原疾患（障害を有する原因となった疾患） 

染色体異常や先天性疾患の割合が高く、ほとんどが

出生時から何らかの障害や医療ニーズのある小児でし

た。このため、診断時の年齢も「０歳」との回答が 83％

（204 人）を占めました。 

 

 

 



・在宅移行時の年齢 

「０歳」時点で自宅に退院しているケースは、全体で半数

を超えており（76％,135 人）、現在学童期以降の小児に

比べて、乳幼児の年代ではより低い年齢で退院している

割合が高くなっていました。（乳幼児：１歳までに 79％が

退院, 学童期以降：１歳までに 61％が退院）。 

 

・運動機能 

 寝たきりの小児は 73％（180 人）でしたが、「歩行障害」

または「歩行可能」な小児が 13％（31 人）いました。 

 

・身体障害手帳の有無と級数 

 身体障害程度等級が「１級」に認定されている小児は

85％（210 人）いました。一方で、在宅で医療的ケアを必

要とするのに身体障害者手帳を取得していないケース

が 16 例あり、その割合は乳幼児で高く（乳幼児：手帳な

し 15％）、継続的な支援を受ける機会を得そこなっている

ケースがないか危惧されます。 

 

・必要とする医療的ケアの内容 

 医療的ケアの中で、「胃管・胃瘻」が最も割合が高く、

76％（188 人）が管理を必要としました。29％（72 人）が

「人工呼吸器管理」を行っていました。乳幼児に比べて

学童期以降では、「頻繁な吸引（1 回以上/時間）」や

「ネブライザー使用」、「過緊張」が見られる児の割合が

統計的に有意に高くなっていました。 

 

・超重症児・準超重症児 

 医療ニーズが特に高い、重症児スコア 10 点以上の

小児が 70％（171 人）を占めており、寝たきりの状態だけ

でなく、なかには動ける重症児が 12 人含まれていまし

た。運動機能と合わせて評価すると、分析対象 246 名

のうち、36％（89 人）が準超重症児、28％（69 人）が超

重症児でした。 

 

・きょうだい人数 

 68％（167 人）の医療的ケアを要する小児に、1 人以

上のきょうだいがいました。このうち、32％（77 人）に弟また

は妹がいました。さらに、乳幼児の群に限っても 24％（18

人）により幼いきょうだいがおり、医療的ケアに加えて子の

養育のためにより多くの手がかかる家族が存在します。 

 

 

 

 

 

 



（３）医療的ケアを要する子の親について 

・回答者（親）の性別・年齢・婚姻状況 

 母親の回答が 98％（242 人）でした。回答した親の

平均年齢 42.4 歳で、50 歳以上の親が 11％（27 人）

いました。世代別にみると、乳幼児の親で最も多いの

は 30 代（48％）、学童期以降では 40 代（66％）でした。

また、調査時点で配偶者のいない親（未婚・離婚・死

別）が 10％（25 人）いました。 

 

・親の勤務形態 

 自営業やパートを含めて仕事を持っている親は 23％

（57 人）で、77％（189 人）が働いていない状態でした。

フルタイムでの勤務は 4％（10 人）でした。 

 

・親の健康状態（自己評価） 

自分の健康を良くないと思っている（「良くない」と「あ

まり良くない」を合わせた者）割合は 18％（44 人）で、

国民の平均よりやや高い割合でした（同じ質問で行わ

れた平成 25 年国民生活基礎調査では、40 代女性

で 12.5％）。また、持病を抱える親は 27％（67 人）いま

した。 

 

・親の睡眠時間 

 平均睡眠時間は5.4時間で、睡眠5時間以内の親

が 51％（124 人）を占めました。国民の平均と比較して

大幅に睡眠時間が短いことが分かりました（平成 23 

年社会生活基本調査では、40-44 歳女性の平均睡

眠時間は 7 時間 12 分）。 

 

・家族や友人からの支援 

 医療的ケアを手伝ってくれる同居の家族が他に一

人もいない親は 20％（48 人）いました。家族会などの

サポートグループに参加していない親は 68％（166 人）

でした。医療的ケアを要する子を持つ友人は 87％

（213 人）の親に存在しましたが、乳幼児の親の場合、

そのような友人はいないとの回答が 23％（17 人）ありま

した。 

 

・医療的ケアを要する子のそばを離れられる時間 

乳幼児と学童期以降の子を持つ親を比較すると、

休日に親が子のそばを離れられる時間はどちらも平均

2.2 時間でしたが、平日の場合、乳幼児の親は平均

2.4 時間であるのに対して、学童期以降の子の親は平

均 4.8 時間と長くなっていました。学童期以降では

97％（166 人）が特別支援学校に在籍していたことか

ら、平日の通学によって親自身の使える時間が確保さ

れていることが推測されます。 

離れられる時間が「2 時間以内」とした回答は全体



で 40％（98 人）ありました。学童期以降に限っても、平

日に「2時間以内」との回答が29％（49人）あり、特別

支援学校等に通学できていないケース（訪問籍など）

や、通学しても親が校内で付き添っているケース（呼

吸器管理など）が考えられます。 

 

・関わりのある専門職 

 全体では、「外来医師」（92％, 227 人）、「理学療法

士」（85％, 209 人）、「訪問看護師」（70％, 171 人）の

順に関わりが多くみられました。 

子の年代ごとに比較すると、乳幼児では「保健師」

（57％）や「訪問看護師」（89％）との関わりがより多く、

学童期以降では「保健福祉担当の行政職員」

（36％）、「相談支援専門員」（59％）、「学校教員」

（95％）との関わりがより多くみられました。 

関わりのある専門職の数は平均 7.9 職種で多岐に

わたり、専門職間の調整が必要と考えられます。 

 

・利用している医療福祉サービス・教育機関 

 子の年代ごとに比較すると、乳幼児では「訪問看護」

（88％）や訪問リハビリ（63％）の利用が比較的多く、

学童期以降では「通所・外来リハビリ」（65％）や「ショ

ートステイ」（61％）の利用が比較的多い結果でした。 

利用しているサービスの数は平均 5.4 種類でした。 

 

・必要と思うのに利用できていないサービス等 

 全体では、「移動支援」（23％, 56 人）、「ショートス

テイ」(21%, 51人)について、親のニーズが高いことが分

かりました。子の年代ごとに比較すると、乳幼児では

「障害児保育」（39％）、学童期以降では「放課後等

デイサービス」（30％）との回答が多く、医療的ケアを要

する小児が日中や放課後に過ごせる場所が必要とさ

れています。 

 

・在宅ケアの調整役となっている専門職（親の認識） 

 回答者（親）の認識で、在宅ケアの調整役となって

いる専門職がいると回答したのは 65％（161 人）でした。

具体的には、「相談支援専門員」（25％, 61 人）、「訪

問看護師」（18％, 44 人）とする割合が高い結果でし

た。一方で、調整役がいないと認識している親は 29％ 

（71 人）いました（無回答 14 人を除く）。 

 

 

 

 

 

 

 



・訪問看護師との関わり 

 訪問看護の契約がある親は 70％（172 人）で、学童

期以降よりも乳幼児で契約している割合が高い傾向

でした。訪問看護の利用開始時の子の年齢は平均

3.0歳で、相談支援専門員との接触頻度（メールや電

話を含む）は平均 7日ごとでした。 

 

・相談支援専門員との関わり 

 相談支援の契約がある親は 49％（130 人）で、乳幼

児よりも学童期以降で契約している割合が高い傾向

でした。相談支援の利用開始時の子の年齢は平均

7.8歳で、相談支援専門員との接触頻度（メールや電

話を含む）は平均 96 日ごとでした。12 か月以内に相

談支援の契約を開始したケースは 39％（51 人）あり、

法改正等により相談支援の利用が近年急速に進ん

でいる現状を反映しています。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



２．小児在宅ケアの調整に関して家族が認識する専門職からの支援                    

 １） 小児在宅ケアの調整について家族が認識する支援の程度 

  医療的なケアを必要とする 18 歳未満の利用者がいる事業所または学校に現在勤務している訪問看護師、相談

支援専門員、特別支援教育コーディネーター（計 6 名）に対して、グループインタビューを行いました。対象者の各分野

における実務経験は平均 22 年（１７～25 年）、在宅医療での経験は平均 7年でした。 

インタビューでは、「医療的ケアを要する小児とその家族に対して行っている在宅ケアの調整に関する支援内容」をテ

ーマとして聞き取りを行いました。インタビュー後、発言をすべて書き起こして内容を分析した結果、81 の内容が語られ、

大きく 15 の項目にまとめることができました。アンケートでは、各項目について「まったく支援を受けられない（1 点）」から

「十分に支援を受けられる（5 点）」までの 5 段階で評価するように、医療的ケアを要する子を持つ親の認識で回答を

求め、必要時に在宅ケアの調整に関する支援を受けられる程度を比較しました。 

訪問看護師からは、家族それぞれの思いを尊重して全般的な相談や気づきを与えてくれるような家族を中心とし

た関わりの面で、相談支援専門員からは、行政担当者との仲介や情報提供、発達支援・就学のための環境整

備の面で支援を受けやすい状態にあると親は感じていました。 

(以下、表中のカラーで示した数値は、双方を比較して 0.5 ポイント以上の差が見られる項目です) 

 

２） 実際に訪問看護、相談支援を利用している家族の声

訪問看護・相談支援を利用して役立っていることを尋ねました。その自由記載内容の一部（原文のまま）です。 

 

【小児在宅ケアの調整について家族が受けられると認識している支援の程度】

生活全般について、あなたが困っていることや不安なことを相談できる

小児在宅ケアの調整支援（合計）[15-75]

3.9 3.3

お子さんの反応や成長を家族に気づかせてくれる 3.8 2.9

一方的な提案ではなく、あなたと共にサービスの計画を考えてくれる 3.7 3.6

51.2 48.8

家族との協働的アプローチ [5-25] 19.4 16.7

お子さんのケアについて、あなたがなぜ今のやり方を選んでいるのかを理解してくれる 4.0 3.4

家族それぞれの思いや状況に配慮してくれる 4.0 3.5

お子さんの将来の身体的な変化を見通した支援策を示してくれる 3.3 3.1

お子さんとあなたの活動範囲が広がるように環境を整えてくれる 3.3 3.2

お子さんの状態に合わせて発達支援や就学のための環境を整えてくれる 3.0 3.4

2.6 3.2

長期的評価に基づく計画支援 [5-25] 16.4 16.3

医療福祉サービスを選択するのに必要かつ十分な情報を提供してくれる 3.5 3.6

あなたが気分転換や休息できる時間を確保できるように計画してくれる 3.4 3.2

訪問看護師

からの支援

(n = 172)

相談支援専門員

からの支援

(n=130)

平均得点 平均得点

主介護者と関係専門職との橋渡し [5-25] 15.3 15.6

あなたがお子さんのケアができないような状況を想定して関係者で対応策を考えてくれる 3.3 3.1

家族内の変化やお子さんの状態について、他の医療や福祉の専門家と情報を共有してくれる 3.2 3.1

お子さんに関わっている医療や福祉の専門家それぞれの役割を明確にしてくれる 3.3 3.2

これまでつながりのなかった医療や福祉の専門家を紹介してくれる 2.9 2.9

行政担当者に家族の現状を伝えて仲介役になってくれる



【訪問看護が入って役に立ったこと】 

1.介護・体調に関する相談 

より良いケア方法について一緒に考えてくれる。対象児と介護者だけでなく、家族全員の事を考えて対応してくれる。 

家の中の日常生活の相談や薬の相談、また子育ての悩みなど色々な面で相談でき、大変助かっております。 

子供の体の事についての不安、どうしたらいいかということを相談することができ、とても心強い。体調不良になってどう
しようかという時に病院より先にまず相談できる。 
医療的ケア、介護、看護、体調管理など子どもに関わる問題の心強い相談相手であり、一緒に子どもの事を支えてく
れる。 
在宅がスタートすると、コーディネーター役は「保健師さん」とのこと。しかし、実際はほとんど会う機会はなく、抱えている
課題等を相談し、道を作ってくれるのは日常的に会う訪看さんとなる。 
小児の世界にも老人の「ケアマネージャー」の必要を感じる。 

情報収集、普段の体調変化時の対応、気にかけるべき点など教えてもらい役立つ時があります。他の子の家ではどう
しているか、小学校に入るとどうなるかなど話を聞くのは役立っています。 
在宅療養ケアの専門的指導。他の機関の紹介、橋渡し。 

病院に連れていくほどではないような子供の体調不良の時に適切なアドバイスをもらえる（どう看病したらよいか）。自宅
に必要な医療機器の選択時にアドバイスをくれる。 
赤ちゃんが赤ちゃんらしくあるために、子どもが子どもとして成長していく時、経験する当然のことを訪問看護で教えてく
れたり、アイディアをくれた事業所さんはありがたかったです。そのおかげで今の楽しい毎日があります。 

2.介護以外の時間の確保(外出、兄弟の世話、介護者の休息) 

介護が必要な子以外の子供たちの用事をこなすことができ、助かる。きょうだい児の授業参観や保護者会など、ショー
トステイを利用するまでもない短時間の外出ができることは本当にありがたく思っています。 
看護師さんのいらっしゃるときは、安心して家事ができます。兄弟の送迎ができます。眼を離すことができ、本当に有難
い。もう少し長い時間だと、買い物や病院、睡眠にあてることも、役所も行けるが、なかなか難しいのが現状です。 
訪問看護師さんが留守番をしてくださることで、唯一社会とのかかわる時間をもつことができます。子供は訪問学級籍
なので、週 1 回でも外へ出ることで、リフレッシュになります。 
社会資源を利用するにあたって、手続きをしに行く時間が取れない→訪問看護で自宅を出ることができる 

家族や介護者の急病に対して、子供の見守りをしてくれる。 

訪問看護師が入ってくれている時間は、離れて、気にせず、家事ができる。買い物に行ける。他の兄弟の用事ができ
る。このことが一番ありがたい。ほんの少しの時間ですがありがたい。 

3.医療福祉情報提供 

療育施設、医者の紹介等、情報をくれる。保育園の情報をくれる。 

小児専門の訪問看護ステーションは、小児の介護情報に詳しいので助かっています。使いやすいグッズを教えてくれ
たり、訪問リハビリやヘルパー情報など幅広く教えてもらえます。 
理学療法士さんやＳＷさんへの橋渡しもしてくれて大変助かっています。 

特別支援学校や他の行政区の福祉サービス水準などについて情報をくれる。 

看護師さんを通じて、同じ病気の子を持つ家族と情報交換できる。 

4.精神的負担軽減(心の支え) 

本人の体調が悪い時、訪看が入る前はいつも不安に感じていたが、訪看とつながっていることで、少し安心できるように
なった。 
ほとんど私ひとりで介護しているので看護師さんは良き相談相手、支援者として心の支えになってくれています。看護
師さんは娘のケアをすることはもちろんですが、8 割方、母の私に対するケアの役割を担っていると思います。訪看さん
なくして、今の私はないと思うくらい助けられています。在宅療養には欠かせない存在です。 
入退院を繰り返しているが、訪看さんに入ってもらえるので、安心して家に帰れる。 

なんでも自分一人でやらなくていいんだという楽な気持ちになれる。 

１人で介護しているのではないという気持ちにさせてくれる。子どもに対して愛情をかけてくれる。 

（アドバイスがもらえる）環境にあることが、私の安心となり、日々の生活の支えになりました。 



発達のことを相談できることで不安をかかえる時間が少なく済んでいる。 

調子が悪い時にすぐに来てくれて対処法を一緒に考えてくれるので、精神的に楽になります。 

精神的な面で頼れるようになって子どもと向き合えるようになりました。 

5.その他 

訪問看護師に週 1 回来て頂き感謝しているのですが、その日は学校を早退させなければなりません。（普段はスクー
ルバス下校です）学校へ迎えに行くことが負担に思うこともあります。 
私の感想ですが、訪問看護師は経験が豊富なほど、自分の私見で状態を決めつけることも多く、話半分に聞くことも
(自分も経験を積んで)多くなったと思います。 
私がすでに完成された医療ケアの中に入ってきてもらっているため、子について、私が現状は教わるのではなく、教える
ことの方が多いです。いずれは、大きくなったら私一人ではとうてい難しくなってくるはず、、、それまではこれでよいのか
なーと思いながら。 
在宅生活を整えようといろいろと管理してくれる事業所もありましたが、「お母さん、これやって、これはこうで…」と言わ
れるたびに辛くなりました。 
地域、家族会の設定、運営。 

障害児も参加できるイベントを企画してくれる。 

日常生活を送ることに関しては、訪問看護師さんの力は大きな物となっています。しかし、退院後の生活は在宅（自
宅）だけでなく、学校や通所等の関わりも大きなものとなっています。こちらでの生活を、医療的ケアを必要とする児童
の子供たちにとっても家族にとっても負担の少ない充実した日が送れる事を願っています。 

 

【相談支援専門員が入って役に立ったこと】 

1.行政との仲介役 

行政側の SW さんとの仲介役になって下さり、ブレーンであり、心の支えです。 

区内に通所先がなく、他区に行っていたが、相談支援の方が医療ケア児を受け入れるよう話してくれた。 

行政（障害福祉課）と個人的にやり取りしていると実情をなかなか理解してもらえないもどかしさを感じることが多々あり
ましたが、相談支援員が間に入ってくれるようになってから、わりとスムーズになったような気がします。 
相談支援専門員さんは、行政とのやり取りをして頂いていて、サービスの時間の量など、お願いしに行ってくれたりしてと
ても助かっています。 
昨年から入って下さり、自分で区役所へ問い合わせていたことを、全てやって下さり、環境に変化があるたびに早急に
対処してくださり本当に助かっている。 
定期的に話をできること、ありがたいです。必要と思われることを情報提供して頂けたり助かります。市役所、福祉課の
人との話をしてくれたり。 
市役所の方やヘルパー事業所など直接話すと依頼に関して消極的な態度を取られてしまいますが、専門員の方が仲
介に入ってくださるととてもスムーズにいきます。 

2.サービスの調整 

相談支援専門員さんは、我が家に関わる全てのステーション、事業所等の調整をしてくださり、わずらわしい雑務から
母を解放してくださる。 
サービスを受けられる様、調整してくれる相談支援専門員にはいつも助けてもらっている。他のサービスを受けるにあた
っての相談や情報交換もでき、ありがたい。 
入学等生活の節目における親の希望をくみとった実質的サポート。福祉各種導入時における相談、申請のサポート。 

関係者間でのコーディネート。療育面での取りまとめ。調整役。 

いろいろな社会資源を利用するにあたって、手続きの仕方が分からない→相談支援専門員の方が自宅でプランを作
成して下さる。 
祖父母を介護した経験から障害児にもケアマネジャーがいたらいいのに、と思っていました。今年から相談支援専門員
さんが入ってくれることになり、娘に関わる全ての方を集めてカンファレンスを開いて下さり、とても良い会になりました。
支援学校、訪看、放課後デイ、保護者の今の状況、遊び、食べているもの、リハビリ、など共有しました。自分一人で育
てている訳ではないんだなぁと肩の荷が下りる気持ちになりました。重度に対応できる相談員さんが少ないと思うので、
地域で差が出るだろうとは思います。 

3.サービスの相談・医療福祉情報提供 

利用を受けているサービスについて困っていることなど相談しやすいです。利用者の立場になって助けてくれるのはあり
がたいです。 



コーディネーターとして、区の届けや制度に対して子どもがどういった所で預かってもらえるなどの情報を教えて頂ける。
（区の担当者と私、コーディネーターさんと 3 角関係で話の共有ができている） 
相談支援専門員は、家族の状況を知った上で、適切なサービスの提案をしていただき、とても助かりました。 

同じような状態の子供は将来どのような所へ行くのか、進路先などを相談できるので、安心感がある。 

いわゆる重心に当たらないので、福祉サービスが全く受けられずに過ごしてきているが、その状況を理解してくれ、少し
でも利用できる可能性がある所の情報を届けてくれるので、実際に使えなくても気にかけてもらえていることが救いにな
っています。 
今の状態での問題はもちろんのこと、先々の生活（卒後など）も見据えた援助なども考えてくださり、きょうだいとの関わり
なども含めて考えて助言などもらえるのでありがたい。 
ヘルパーさんへの要望など直接は言いにくいことも代わりに入って頂けるのも助かります。 

不安や不満など介護職に直接言いにくいことを相談できる。 

4.精神的負担軽減（心の支え） 

今は外部の方が入ってくださることに抵抗があるのですが、いずれ、何かを、と思っていることを伝えた際に、色々なアド
バイスを下さいました。気持ちが固まったらいつでも声をかけて下さい、と言ってくれています。心強く思えている自分が
います。 
相談支援専門員の方は、毎週通っている病院にいらっしゃるので、必要なときしか話さないものの、いつも相談できるこ
とに安心感を覚えます。 
縁あって、たった 1 年通所したところで少しお世話になり、通学を始めた後、専門員として関わるようになりました。とても
ユーモアと気持ちのある方で、本当の困りごとを本音で相談出来ます。可能な限り、頑張ってくれるので結果的にだめ
でも全然有難いです。 

5.その他 

相談支援専門員の方が私に代わって動いてくれるのはとても助かっています。専門員不足になって一人で抱える人数
が多くなり、一人一人の対応が手薄にならないことを願うばかりです。 
相談支援はあまり役に立つと感じない。（一人でかかえているケースが多過ぎるのだと思う）。高齢者福祉のケアマネく
らい、コーディネート等やってほしい。 
私の希望しないサービスを次々とすすめてくるので、疲れる。モニタリングなどで、関係各所に電話しているようだが、私
の了解がない状態でするのがイヤです。プライバシーがないことが、障害の子をもって最もつらいことです。 
子ども（障害本人）と共に「普通に暮らす」ことをモットーにしているところに、サービスを使うことが当たり前としてアプロー
チしてくる相談員。良かれと思っているということはわかるが、ポイントがズレていると感じることがある。 
何か問題に直面したときにこちらから連絡する以外には全く向こうからの連絡はありません。解決法がなければ、「ありま
せん」、「できません」などの返事ばかりですが、区に働きかけるなどしてもっと積極的に助けてほしいです。 
相談員については、まだ日が浅く、法（？）にふり回されているような気がします。もっと近い所によってくれればと感じま
す。 
相談支援は今夏から始めました。目新しいことは何もないのですが、「卒後を一緒に考えようね」と子どもに話しかけてく
ださっている姿をみて嬉しかったです。 

 

さいごに                                              

皆様のご協力によって、非常に貴重な情報が得られたことに心から感謝しております。 

さらに詳しい内容については、関係する学会や学術誌で発表する予定です。 

また、ご家族から頂いたデータやご意見を次の研究に活かし、医療的ケアを要するお子さんとそのご家族が地域で 

生活を続けるうえで役立つ支援を実現するために取り組んでまいります。今後ともどうぞよろしくお願い申し上げます。 

 

 


