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医療的ケア児のケア者（母親）の睡眠・健康状況

（2021年度 医療的ケア児のケアに関する保護者へのアンケート調査）

一晩で起きる回数 健康状態1日の合計睡眠時間

• 医療的ケア児のケア者の9割以上は母親
• 母親の睡眠は、5割は断続的で、3割は5時間未満
• こどもの医療度によって、母親は夜間も医ケアで覚醒
• 母親の2割は、健康状態に課題をもっている



ケア者（母親）の就労・相談状況

（2021年度 医療的ケア児のケアに関する保護者へのアンケート調査）

ケア者の相談状況 ～相談先～ケア者の就労状況

• 母親の3割は就労（継続）をあきらめている
• 母親の相談先は、7割は医療職、相談支援専門員は僅か3割弱
⇒母親の社会参加も見据えた相談支援専門員の人材育成
⇒医療的ケア児が利用できる社会資源不足



小児・AYAがんトータルケアセンター
中央診療施設
診療部門



県内医療的ケア児の現状・課題

在宅医療的ケア児数の推移
（インスリンのみは除く）

現状：対象児数は６年間で1.3倍、小中高生への移行児童の増加が目立つ。
身体障害、知的障害、行動障害を重複するこどもが多い（6類型）。

課題：対象児は増加傾向にあるものの高齢者と比べ少なく、個別性も高いため、
社会的課題が見えずらい。
母親の精神的・肉体的育児負担が大きく、約3割は離職（当センター調査）。
医療的ケア児支援法は成立したが、自治体内の横断的な取組が遅れている。

医療的ケア児の６類型



県内の小児在宅医療支援の現状・課題

現状：・県庁内小児在宅医療推進WGと継続的連携し、各種事業を実施。
・県内各医療関係団体内で小児在宅医療関連研修会が定期的に開催。

課題：・地域包括ケアシステムが介護保険下で始動しているが、小児在宅医療連携
に関する関係団体の連携が乏しい。

・こどもの社会参加・活動を支える教育・福祉機関への医療支援の不十分。
（医療的ケア児を含む障害児の地域共生社会の概念の欠乏）



医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律
（医療的ケア児支援法）（2021.6.11～）

医療的ケア児支援センター
（都道府県知事が社会福祉法人等を指定又は自ら行う）

〇医療的ケア児及びその家族の相談に応じ、又は情報の提供若しくは助言その他の支援を行う
〇医療、保健、福祉、教育、労働等に関する業務を行う関係機関等への情報の提供及び研修を行う等



医療的ケア児・者とその家族を一つの“地域共生社会”として捉え、

法的根拠を参考に、将来も見据えながら、日常社会生活を切れ目なく支援

する方法を多機関・多職種の専門職の方々と共考し、実践し、共感し

合える「チーム三重」を目指す。

三重県医療的ケア児・者相談支援センターの設置（2022.4～）



三重県医療的ケア児・者相談支援センターの機能

• 相談支援活動
スーパーバイズ事業

• 多機関・多職種の人材育成
療育・教育機関（教諭、看護師）
障害福祉サービス事業所等スタッフ
医療者（看護師、セラピスト、医師、
薬剤師、歯科医師、栄養士など）
医療的ケア児等コーディネーター

• 社会資源MAPの見える化

• 家族会との連携
三重県重症ケア家族会SMILE
三重県重症心身障害児(者)を守る会



 医療的ケア児支援法が成立し、
約１年半が経過しました。

 医療的ケア児については、まだまだ
社会としての理解が十分とは言えま
せん。

 支援体制があっても必要なところに
届いていない状況もあります。

 当事者の声を含め、こうしたテーマ
を社会課題の一つとして取材等で周
知していただけますとありがたく存
じます。

Take Home Message
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