
医療的ケア児の学校生活

学校看護師の目線から



医療的ケア児とは？

• 「医療的ケア」とは、日常生活に必要な医療行為のこと

• 【医療的ケア児とは？】 医学の進歩を背景として、NICUなどに長期入院した後、引き続き人口

呼吸器や胃瘻等を使用し、たんの吸引や経管栄養などの医療的ケアが日常的に必要な児童

のこと。

• 〇歩ける医療的ケア児から寝たきりの重症心身障害児までいる。

• 〇生きていくために日常的な医療的ケアと医療機器が必要

• ⇒例）気管切開部の管理、人工呼吸器の管理、吸引、在宅酸素療法、胃瘻、腸瘻、胃管から

の経管栄養、中心静脈栄養、導尿、人工肛門の管理など



厚生労働省

注目！



医療的ケア児が増加している背景

• 出産時の母親の平均年齢が上昇→ハイリスク妊産婦、ハイリスク新生児の増加

• 医療の進歩によって助かる命が増えた。

• 全国で推定2万人。



どうして医療的ケアが必要
になってくるのか？



公費負担

• 難病指定・・・難病情報センター

• 小児慢性特定疾患・・・小児慢性特定疾患情報センター



医療的ケアができるのは？
• 医師

• 医師の指示を受けた看護師

• 研修を受けたヘルパーや教員

• 保護者が行えるのは、本人に代って行うことが認められているから。

• 地域で生活していく上で、医療的ケアを代ってくれるのは看護師しかいない。

ポイント
医療的ケアは命に関わるもの。

家庭でのケアは保護者に委ねられ
ている。

ケアを代ってくれるのは看護師しか
いない。



医療的ケア児がにまつわる困難
• 家では保護者が医療的ケアを担っている。訪問看護が入ってくれるのは30分から1時間半。

痰の吸引など、夜間も問わずケアがいる場合は、まともに寝られない。

• 両親のどちらか（主に母親）がケアを担うため、退職せざるを得ない。→医療費、おむつ代など

出費は多いため、経済的に困窮するご家庭も多い。

• 保護者は精神的、肉体的に疲労

• 周囲に理解者が不足

• 社会資源が不足している・・・レスパイトも施設が限られていて、なかなか空きがない

• 保育園、幼稚園、小学校では入学を断られるケース「前例がない。」受け入れるとなってもハー

ド面、ソフト面ですぐに対応は困難。（エレベーターすぐにつかない。教員の当事者意識不足

等）

• 入学を認めても、保護者に毎回付き添いを求めるケース多数

• 中学は？高校は？大学は？就職は？



学校での看護師配置
• 特別支援学校に看護師配置を始める。

• 豊中市は2003年から地域の小学校でも受け入れスタート。しかし、初めは各校に看護師一人

配置で、看護師の離職が絶えない。そこで、市立病院から異動してきた常勤看護師が指導役

の看護師として任命される。ミッションは「離職を止める」こと。様々な改革をし、看護師の定着

を図る。現在、豊中市はどんな子どもも、地域の学校へはウェルカム。（特別支援学校もありま

す）

• 奈良市では、5年前から医療的ケア児の受け入れ開始。しかし、問題は山積み・・・

ポイント
地域格差 大！



地域の学校に看護師を配置することに決まっても・・・

• 給料が安いし、どこも看護師不足で、なかなか集まらない。看護師が来なければ、保護者が毎

回学校に出向き、ケアをすることになる。

• 看護師が来てくれたとしても、学校側も看護師を雇う基盤ができていないので、もめ事勃発。

• 看護師が定着しない。

• 病院とは違い、スキルアップの機会がない（少ない）。

• 看護師はライフスタイルによって働き方を変えていく。職場も選択肢が多く、一所にしがみつか

なくてよい。



学校看護師の悩み

• 看護師は病院で働くために教育を受けている。学校で働くことは想定されていない。

• 学校側が「医療的ケア」が何かわかっていない。どこからどこまでが看護師の仕事なのか曖昧。

• 看護師は責任感が強く、何でもやってあげたいと思ってしまうが故に、引き受けてしまう。

• 学校現場での看護師の立ち位置を教えてくれる人がいない。意見が言えない。言っても話が

通じない。意見を言うことで教員の機嫌をそこねてトラブルに。

• 一職員として重要性を認識されていない。（行事予定を知らされていない、連絡漏れ等）

• 教員達はプライドが高く、口出しされることを嫌う。でも、気になる。

• 管理職（校長や教頭）が代れば、学校の雰囲気が一変する。みんな振り回される。

• 看護師の見本や相談相手がおらず、孤立。

• 学校でどこを目指せばいいのかわからない。やりがいが感じられない。

ポイント

看護師が働きやすい環境を
整えなければならない。



二分脊椎について

• 胎児期に脊椎の一部が閉鎖しなかった状態。（くっつきそびれた）神経が骨によって守られてい

ないので、神経が痛んでいる。

• 二分脊椎が発生している所から下部の神経麻痺（下肢の運動・感覚障害、膀胱直腸障害）

ポイント
脊椎・・・骨
脊髄・・・神経



原因
• 栄養学的要因

葉酸不足・・・葉酸とはビタミンの一種。妊娠1ヶ月前から妊娠3ヶ月までの間に一日0.4㎎以上

摂取することが推奨されている。（野菜350グラム摂取）

十分な葉酸を摂取した場合、集団の7割の発生を下げると言われている。

• 環境的要因・・・糖尿病、肥満、抗てんかん薬の服用、喫煙、飲酒、放射線被曝、妊娠初期の

高熱発作など

• 遺伝的要因・・・二分脊椎の児を出産したことのある母親から生まれる児は3－5倍、欧米人に

多く、米国黒人は低い。
ポイント

二分脊椎は誰にでも起こりうる可能性があ
る。もしかしたら自分や自分の子どもも、もそ
うなっていたかもしれない。決してお母さんを
責めないで。



お生まれになる割合・年間出生数

• 1000人に0.5人・・・奈良市の年間出生数は2000人強。年間お一人おられることになる。

• 全国では年間500～600名。



どこに発生しているか？

• 好発部位は腰椎、仙椎



デルマトーム



二分脊椎のタイプの一部

ＭＳＤマニュアル プロフェッショナル版



分類
• 顕在性二分脊椎（開放性二分脊椎）・・・皮膚の外に出ているもの。水頭症、キアリ奇形など合

併症多く、重症度高い。感染が一番怖いので、生後72時間以内に皮膚で閉鎖する手術行う。

• 潜在性二分脊椎・・・皮膚がかぶっているもの。



いつ二分脊椎に気づく？

• 胎児期にエコーで発見される。（水頭症、こぶなどで）

• 出生時、膨らみで気づく。

• しばらく気づかない。（成長期、産後の尿漏れなど）



私が担当しているお子さん

• 胸椎9．10番に二分脊椎ある。自力で座れず、車椅子使用。

• 脊髄髄膜瘤で、生後72時間以内に閉鎖する手術を受けられている。

• 水頭症があり、シャントを入れている。圧の変えられるバルブ使用。

• 排尿障害があり、導尿（医療的ケア）を行っている。導尿は3時間毎。（医師の指示）

• 直腸障害があり、便秘。下剤内服、浣腸、摘便を行っている。（保護者より）

• 小学校入学前に、こぶ（髄膜瘤）を切除し、側弯、後弯の手術する。（4ヶ月安静）

• 2年生の夏からベプターという側弯治療開始。



水頭症のシャント術
• 水頭症は開放性二分脊椎の合併症。80％の人が合併する。

• 脳脊髄液が脳室内にたまり、圧迫→様々な影響が出てくる。

• 生後、脳室腹腔シャント術を行う。

• バルブは圧が変えられるもの。

• 磁器注意

• シャント折れないように

• シャント詰まると頭痛→注意



水頭症の影響

• 視神経が障害され、空間認知苦手

• 手先が不器用、道具がうまく使えない

• 繰り上がり、繰り下がりの理解が困難

• 行を読み飛ばす、同じところを何度も読んでしまう

• 整理整頓が苦手 など

• 自分は不器用だから、友達とうまく遊べない、と自信を持てない子も。



導尿について
• カテーテルを尿道口に挿入

• 尿を排出

しないと・・・

• 尿が逆流し、腎臓がやられる

• 残尿に細菌が繁殖、膀胱炎、腎盂腎炎に

• 腎臓を守るために導尿が必要

• 尿路感染症の兆候がないかチェック。

• 本人に教育。物品準備、尿の状態把握など。



自己導尿できる子は？

• 座れるお子さんは、多くが小学校入学までに自己導尿可能。看護師は不要。

• ポーチに、カテーテル、潤滑剤、消毒綿、ゴミ袋、換えの尿取りパッドなど入れ、おトイレへ。

• 個室使用するので、女児だと気にならないが、男児だとからかわれることも。

• 休み時間を使ってしまって、満足に遊べない。
ポイント

自己導尿できる子も、導尿に十分
なスペースを確保し、周りの子にか
らかわれないよう、配慮が必要。ま
た、遊び時間の確保も必要。



導尿時のこと

• 何が行われているか興味なし。「早くして！」

→何をしているのか実況中継、尿を見せ、興味を持ってもらう。本人への教育。他者にケアをし

てもらう態度も教育。

• 看護師にきつく当たる。わがまま放題。ケアの部屋は密室。

→スクールカウンセラーは教員に相談、保護者と本人に言ってもらい、態度改善される。



他の疾患特有の注意点

• 麻痺しているので、定期的に座りなおし必要。しないと褥瘡ができる。お尻も毎回チェック。

• 足むくむ。傷もできやすくなるので注意。皮膚観察。締め付ける靴下やめてもらう。

• 体温調節が苦手なので、特別対応してあげる。



コルセット

• コルセット着脱は医療的ケアではないのだけど・・・



下肢装具いろいろ

• 下肢装具使用。矯正と保護のため。変形予防。

• 歩けるお子さんは半年毎に作り替える。

• 尖足は、麻痺により背屈筋の筋力低下による。

• 歩ける人の方が、麻痺した部分と麻痺していない部分

があり、褥瘡や潰瘍など、トラブル多い。

• 装具に抵抗があってつけたがらないことも。



学校生活での工夫

• 導尿は、初めは中休み（20分間）、昼休みだった。

• しかし、休み時間がつぶれてしまい、遊べない。→昼休みではなく、掃除の時間に行うことで、

遊ぶ時間を確保した。（看護師からの提案）

• 体温調節が苦手なため、暑さ、寒さに弱い。夏期は保冷剤やハンディ扇風機の使用、冬期は

防寒具の常時着用や膝掛けの使用。

• 身体に関すること、注意事項を教育。導尿に関心を持ってもらう、体重コントロールについて、

他者にケアしてもらう際の礼儀など、様々に渡る。

• 物品準備など、自分でできることを増やしていく。



今後の課題

• 体重コントロールの必要性（食事制限している）

• 自己導尿はベプターが終わってから（12歳以降？）

• 月経の開始

• 宿泊を伴う校外学習は誰がケア行う？



受診している診療科

• 新生児外来

• 脳神経外科 3ヶ月に一回

• 泌尿器科

• 整形外科・・・半年毎にベプターのロッド延長（手術、入院1週間）

• リハビリ（車椅子、下肢装具）・・・適宜

• 訪問リハビリ週1回

二分脊椎外来をもうけている病
院もある。

認定看護師（ウォック）がいると
ころも。



保護者の困難さ

• エコーで発見され、どうするか聞かれた。決心して生むことに決めたけど、壁にぶつかるとしん

どくなる。

• こども園には保護者の付き添いを求められる。（看護師配置してくれず）

• 訪問看護を利用していた時もあるが、看護師に合わせるのがしんどくなりやめた。

• 小学校になってやっと看護師がケアを代ってくれる時間ができた。でも、看護師が休む時は付

き添わないといけない。

• コルセットは教員がしてくれない。

• （水頭症の影響で）手先が不器用で、宿題が進まない。集中力も続かない。

• レスパイトはなかなか空きがない。

• どんどん重くなる。入浴も大変。いつまで入れられるかな。



親の反応

• 誰もがこの経過をたどる可能性がある。

• 時間の長さと反応の強さは人によって異なる。

• 必ずしも全員が適応、再起の段階にいける

わけではない。

• 特に母親は自責の念を感じる。



慢性的悲嘆

• 子どものライフイベントなどをきっかけに、健康な子どもと比較し、自分の子どもが発達の指標

をパスできないことを再認識するなどして、繰り返し悲しい気持ちになる。



まとめ

• 医療的ケアは看護師しか行えない。この大変さを理解する。

• 地域の学校での受け入れ体制は、ハード面、ソフト面もまだまだ不十分。看護師が働きやすい

環境を整えること、教員への当事者意識を教育すること、が大事。看護師、保護者、子ども、学

校みんながパイオニア。

• 医療的ケア児の問題は他人事ではなくて、自分だったかもしれないし、自分の子どもだったか

もしれない。自分もある日、病気や事故で医療的ケアが必要となるかもしれない。そんなとき、

周りがウェルカムで、協力してくれる世の中だったら良いと思いませんか？
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