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　貴会議におかれましては、精力的に障がい当事者も参画した中で、新しい障がい児者支援制度の改革に取り組まれていることに敬意を表します。

　先般より、厚生労働省で行われている「介護職員によるたん吸引等の実施のための制度の在り方に関する検討会」のなかで議論されている中身について、当法人として大変危惧する内容であり、当事者がまたもや置き去りにされかねない懸念を抱くものと考えます。

　当法人では、2006年より「医療的ケア実践セミナー」として、非医療職が医療的ケアを実施していく上での実務的な研修に取り組み、痰の吸引や経管栄養への対処等の実技を含めた基礎講座を毎年開催してきました。この間、年間に約500名の医療的ケア実務者が研修を受講してきたことになります。この研修内容は、いわゆる「重度訪問介護従事者養成研修」と同等もしくはより広い知識を含むもので、研修を通じて活発な意見交換も行ってまいりました。もちろん、この研修は「基礎講座」であり、それを基盤として各々が医療的ケアを日常的に必要とする方々やその家族との「個別の信頼関係」と、「主治医等との連携」を積み重ねた上で、より安全に医療的ケアが実施されることを心がけてきました。その間、事故として報告されるような事例は発生していません。

　この間の実績に基づき、私たちとしては介護職員などが医療的ケアに関わる上で、約20時間程度の研修と主治医等の医療職や家族との連携を組み合わせることによって安全性を担保できると考えております。それは、他の団体（さくら会など）でも同様に実施され、それによって当事者の社会参加や「生の尊厳」を保ち、家族だけに過重な負担を負わせることなく、支援者も家族も、当事者と共に生きることを保障してきたということでもあります。

　これらの取り組みをもとに、より多くの医療的ケアを日常的に必要としている方々を支援できる仕組みづくりについて、いくつかの提言と要望をまとめました。

具体的提言と要望

　基本的な考え方として、年齢や疾患・障がい名や障がい種別などによる対応の区別というものが根拠のないものであり、その人の「様態」によって必要な支援を等しく受けられるというのが「ノーマライゼーション」という概念の基本でもあります。

　そういう立場から、同じような様態にある人々に、等しく必要な支援を必要な時に提供できるように、そして、それが当事者の「生命の尊厳と健康の保障」という一点で集約できるものとして、以下の提言・要望をさせていただきます（なお、以下に言う「超重症児者」とは医療保険における重症児スコアをもとにしたものであり、おなじような様態にある難病患者等も含む表現です）。

１）パーソナル・アシスタント制度の確立（介護職による24時間支援）　
(1) 介護職の医療的ケア研修の保証

医療的ケアへの参加を希望する介護者には、基礎的研修（生理、解剖から道具まで20時間までで十分）の上に主治医、担当看護師、当事者本人（家族）の研修を個別にうけます。その結果、それぞれの了解が得られれば「軽微」（口腔内吸引、胃ろう、経鼻の経管栄養の管理）からはじめ、気管内吸引も段階を経て了解のうえ実施していきます。

(2) 介護職への経済的保障

「重度障害者等包括支援」「重度訪問介護」「夜間支援」への介護職の待遇改善と医療的ケア参加に伴うリスク保障を検討してください。

(3)　医師･看護師への保障

①医師・看護師が、介護職への個別の医療的ケア実施についての研修・カンファレンスを、障害者自立支援法における相談支援事業者（または福祉事務所など）と連携して行う場合に、医療保険でもって「介護支援連携指導管理料」として算定できるようにしてください。

②医師が通所施設・訪問介護事業所などへの、医療的ケア実施指示書を出す場合に、「診療情報提供書(Ⅰ)」として算定できるようにしてください。現在、介護保険の居宅介護支援事業者や精神障がい者などについて算定できますが、その対象者を全ての障がい者に、また対象事業者を障害者自立支援法における居宅系、施設系、および地域生活支援事業のすべてに拡大してください。

２）訪問看護（ステーション）の24時間バックアップと困難例での介護者への看護師支援の保障

　　　　(1)超重症児者への医療保険による訪問看護事業の拡大を保障し、事業化できる　

　　　　費用体系にし、訪問制限もなくしてください。

(2) 全国で医療保険療養費の自己負担をなくしてください。

　(3) 地域で働く訪問看護師のスキルアップの場の保障をしてください。

公費による研修機会を保障し、認定看護師・特定看護師など在宅医療における質の向上と拡大をしてください。

　(4) 生活介護事業を利用する医療的ケアの必要な人については「通所療養介護」事業とし二階建て事業にしてください（個別給付とし、自立支援給付と医療保険給付の二階建て＝重症心身障がい児者施設と同じ仕組みとなるように）。
　

３）一般病院への救急一時入院と病院でのショート・ｽティの確保

　(1) 地域の一般、基幹病院との連携

救急入院ベッド確保とショート・スティ（「レスパイト入院」）の療育的視点（介護職・保育職・教育職などの導入）への経済的な保障をし、また本人に対して日常的に支援している介護職の入院時の付添を制度化してください。また、緊急一時入院やショートステイ利用の準備としての「体験入院」についても同様の扱いとしてください（介護職を家族と同等に扱うことは、病院側にとっては院内感染を含む事故発生時の責任の所在についての整備が必要です。その点についての課題整理も行っていただきたいと考えます。また一般病院におけるショートステイ受け入れ体制の構築にあたり、重症心身障がい児施設・病棟に蓄積されているシステムの伝達が必要と考えますので、その点についてもご配慮いただきたいと考えます）。

　(2) 障害者自立支援法でのショート・スティの条件整備

　　生活支援員の常置などを確保し、福祉での事業と医療保険での病棟管理（７：１だけでなく１０：１も）を加算して超重症児者(準超重症児者や難病患者を含む)には年齢や疾患に関係なく上記の「二階建て」事業にしてください。

４）重症児者入所施設による在宅重症児者支援を拡大。

　(1) 入所児者の一時帰宅や外出・外泊にも地域支援のリソースが利用できるよ

　うにしてください。

　(2) 入所児者の退所後の再入所を容易にし、自宅、ケアホーム、入所施設の循環ができるようなシステムとそれが可能な費用体系にしてください。

　(3) 現在の障害者自立支援法による重症心身障害児者ショート・スティの事

　業体系を３）項目の一般病院と同様に二階建てにしてください。
５）ケアホーム　

　(1) 自宅以外の地域での生活場所として今後の展開が必須です。

昼間の生活介護（看護師も可能）で医療的ケアもできますが、夜間は対応できません。前述１）のパーソナルアシスタントによる軽微な医療的ケアを可能にし、難しいケアなど種々のバックアップは２）の訪問看護師の24時間対応で可能になり、救急時の場合は３）との連携を密にすれば、一定の地域内での連携で超重症児者もケアホームでの生活が可能になります。現障害者自立支援法の場合は、常時医療的ケアを必要とする人たち等、介護の必要性が量・質ともに多く必要とする場合、実質的にケアホームの運営ができません。重度から比較的軽度までの入居でも事業として成り立つ体系を検討ください。

　(2) ケアホーム、自宅、入所施設などを一定期間ごとに過ごせるシステムづくりが必要です。

　　　その人の生活の実態の変化（心身の状態・環境の変化や緊急時など）に応じて、それぞれの生活の場を「選択的に利用できる」システム作りが必要です。

　(3) 地域の理解を進める

ケアホームを作ろうという運動に対して地元自治会などが「反対」することが多く、地方行政と一体になって「いのちをはぐくむ」文化形成の視点が必要になります。

６）障害児者の福祉システムや医療に精通した「在宅ケアコーディネーター」の養成が必要です。

　　重症心身障がい児者や同じような様態にある方々の地域生活支援では、障がい理解にとどまらず、医学的見識も必要です。そのような方々に対するコーディネーターの制度的位置づけを確立し、相談支援事業者や保健師・訪問看護師・医療ソーシャルワーカーなどが医療的ケアを日常的に必要とされている方々の相談やサービス調整に適切に対応できる「在宅ケアコーディネーター」の養成と資質向上を目的とした研修制度を確立してください。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　以上
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