
はじめに
医療技術の進歩によって在宅における医療的ケ

ア児の数は年々増加傾向にあり1），特別支援学校
や通常学校に就学する医療的ケア児も増加してい
る2）。学校における教育活動は，子どもが様々な
人々との関わりや様々な経験から学び成長する場
であり，医療的なケアが必要な子どもにとっても
同様である。また，子どもの就学によっては母親
の生活行動が拡大し，将来の親子の自立や家族と
しての生活に向けた準備につながることも明らか
にされている3）。このように就学は，子どもとそ
の家族の双方にとって意義があるといえる。
医療的ケア児の就学においては，子どもの安全

を第一に考えた支援体制の構築が必要不可欠であ

ると考えるが，中村は総合的な支援体制の構築は
まだまだ地域差が大きい現状を述べている4）。
また，竹中らは医療的ケア児の就学に関して，就
学するための仕組みが不明瞭であることを課題と
して挙げている5）。
医療的ケア児の就学支援を考えるにあたり，ま

ずは家族の思いを知ることで，支援のあり方につ
いて考える示唆を得ることができるのではないか
と考えた。しかし，岡本らは「医療的ケア児の就
学支援は個別性が高くその仕組みは体系化されて
おらず症例毎に試行錯誤の状況である6）。」と述
べている。このような現状をふまえ，親の思いに
は地域差や個人差の影響が大きいことが考えられ
るため，まずは先行文献から医療的ケア児を抱え
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医療的ケア児の就学に関する家族の思い ～文献レビューより～
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要約：本研究の目的は，先行文献から医療的ケア児の就学に関する家族の思いを明らかにし，医療的ケア
児とその家族が望み，安心して学校生活を送るために必要な支援を考えるための示唆を得ることである。
医学中央雑誌Web（Ver.５）を用い，キーワード「医療的ケア」「就学」で検索した203文献をスクリーニン
グした結果，７文献を分析対象とした。医療的ケア児の就学に関する家族の思いとして10カテゴリーと30
サブカテゴリーが抽出された。医療的ケア児の就学に向けて，家族は学校や行政との交渉の中で【分かっ
てもらえなさへのいら立ち】を感じ，就学後も【就学継続の中で蓄積する疲労と不安と不満】を感じてい
た。一方で【子どもの就学で得ることのできた喜び】や【支えや繋がりへの感謝】も感じていた。そして
子どもの学校生活の適応や健康状態の安定により【豊かな生活に向けた家族としての希望】をもっていた。
医療的ケア児とその家族にとって就学することはゴールではなく，就学後も様々な困難や不安が続く。家
族の思いに寄り添い，多職種で連携し卒業後も見通した継続支援が求められる。
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る家族の就学に関する思いを明らかにすることに
した。

研究目的
本研究の目的は，先行文献から医療的ケア児の

就学に関する家族の思いを明らかにし，医療的ケ
ア児とその家族が望み，安心して学校生活を送る
ために必要な支援を考えるための示唆を得ること
である。

研究方法
１．研究デザイン
文献レビュー

２．用語の定義
「医療的ケア児」とは，日常生活および社会生

活を営むために恒常的に医療的ケア（人工呼吸器
による呼吸管理，喀痰吸引その他の医療行為）を
受けることが不可欠な児童のこととした。
「家族の思い」とは，医療的ケア児を抱える家

族の就学前，就学移行期（就学先の決定の時期），
就学後に関する不安や困難感，医療的ケア児が就
学することへの期待，支援者側への期待とした。

３．文献検索方法と文献選定手順（図１）
文献検索のデータベースは医学中央雑誌Web

（ver.５），CiNii，J-dreamⅢを用い，検索期間は限
定せず，2022年４月時点で文献検索を行った。
キーワードは「医療的ケア」と「就学」を用い，
重複する文献を除き203件の文献が検出された。
一次スクリーニングでは表題と要旨の精査に

て，医療的ケア児を抱える家族の就学に関する思
いについて記述されていると思われる論文を25件
抽出した。二次スクリーニングでは，25件の文献
を精読し，方法論的な質を評価し，会議録や解説
にあたる15件と，就学に関する家族の思いの記載
が十分でない３件を除外した。最終的に基準を満
たした７件を分析対象3),7)～12）とした。

４．分析方法
対象文献を著者，発表年，研究目的，研究デザ

イン，研究対象者，研究結果のカテゴリー（家族
の思いに関する内容のカテゴリーであり，以下文
献カテゴリーとする）のマトリックスを作成して
整理した。文献を精読し，医療的ケア児の就学に
関する家族の思いに該当する内容を抽出しなが
ら，文献カテゴリーの意味を確認していった。研
究結果にカテゴリーが掲載されていないものは記
述の中から，量的研究は自由記載の中から就学に
関する思いに該当すると思われる内容を抽出し，
カテゴリー化したものを文献カテゴリーとした。
さらに，文献カテゴリーを類似した内容で整理し，
抽象度を上げてカテゴリー化していった。

５．倫理的配慮
本研究は，令和４年度高知学園短期大学研究倫

理審査委員会の承認を得て実施した（承認番号第
11号，令和４年７月４日）。著作権を侵害するこ
とがないよう注意し，対象の先行研究が示す知見
と自らの意見を区別して述べるとともに，著者の
意図から逸脱しないように注意した。
本研究に関して，開示すべき利益相反はない。
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図１．文献の選定手順



結 果
１．対象文献の概要
対象文献の一覧を表１に示す。発表年は2003年

から2021年であり，質的研究が６件（うち１例は
事例研究），量的研究が１件であった。

73

医療的ケア児の就学に関する家族の思い～文献レビューより～：看護学

表１． 対象文献一覧



２．先行文献における医療的ケア児の就学に関す
る家族の思い
医療的ケア児の就学に関する家族の思いとして

７つの先行文献から，62の文献カテゴリーが得ら
れた。
その結果【分かってもらえなさへのいら立ち】

【子どもの状態がもたらす社会参加への困難感】
【就学継続の中で蓄積する疲労と不安と不満】【社
会資源に繋がれない不安】【子どもの就学による
成長への期待】【子どもの就学で得ることのでき
た喜び】【支えや繋がりへの感謝】【社会資源の活
用がもたらす安心感】【豊かな生活に向けた家族
としての希望】【医療的ケア児の教育環境整備へ
の希望】の10カテゴリーと30のサブカテゴリーが
抽出された。以下，それぞれの内容について説明
する。
なお，文献カテゴリーは文中では［ ］で示し，

アルファベットは表１における文献番号，数字は
各文献カテゴリーにおける番号である。また，【】
はカテゴリーを，〈 〉はサブカテゴリーを示す。

１）分かってもらえなさへのいら立ち
【分かってもらえなさへのいら立ち】とは，医

療的ケア児の受け入れの交渉や学校生活の中で，

分かってもらえないことにいら立ちを感じている
ということである。これは〈受け入れの交渉の中
で感じるやるせなさ〉と〈子どもに対する無理解
からくる特別扱いへのいら立ち〉の2つのサブカ
テゴリーからなる（表２）。
〈受け入れの交渉の中で感じるやるせなさ〉は，

［行政との交渉Ｂ－２］［医療的ケア児が通ってい
る特別支援学校Ｂ－７］［医療的ケア児がいない
地域の小学校Ｂ－８］［受け入れ先が見つからな
いＣ－２］［学校との話し合いの難しさＣ－３］の
文献カテゴリーから構成される。学校との話し合
いの中で，意見の通らない難しさや，普通学校で
はなく特別支援学校へと誘導される等，学校から
理解を得ることに困難を感じていた。
〈子どもに対する無理解からくる特別扱いへの

いら立ち〉は［理解されづらいＡ－４］［理解して
もらえない事へのストレスＧ－３］［常に特別扱
いであることにいら立ちと失望Ｇ－８］の文献カ
テゴリーから構成される。医療的ケア児の家族
は，就学後も教員による子どもの障害に対する理
解が無いことから，他の子ども達と同じように関
わってもらえないことに，家族としていら立ちや
失望を感じていた。
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表2. 分かってもらえなさへのいら立ち



２）子どもの状態がもたらす社会参加への困難感
【子どもの状態がもたらす社会参加への困難感】
とは，子どもの障害や医療的ケアが必要な状況そ
のものが社会参加に影響しており，医療的ケア児
とその家族は困難を感じているということであ
る。これは〈子どもの状態そのものからくる社会
参加の困難さ〉のサブカテゴリーからなる（表３）。
〈子どもの状態そのものからくる社会参加の困

難さ〉は［見学・面談による学校イメージの形成
Ｂ－６］［子どもの特性による対応の難しさＦ－
２］の文献カテゴリーから構成され，医療的ケア
が必要である子どもの状況により，学校や遊びと
いった社会参加の中で様々な制限を受けている現
状に困難さを感じていた。

３）就学継続の中で蓄積する疲労と不安と不満
【就学継続の中で蓄積する疲労と不安と不満】

とは，医療的ケア児とその家族が，就学後も学校
生活を継続していくために，学校への付き添いや，
学校生活に合わせた医療的ケアや生活の調整を行
うことで様々な疲労と不安と不満を感じていたと
いうことである。これは，〈就学に必要な条件を
整えなければならないプレッシャー〉〈家族の体
調に左右される通学へのもどかしさ〉〈子どもの
通学で背負う負担とリスク〉〈家族の学校への付
き添いが条件となる不条理さへの不満〉〈わが子
のケア等による授業への影響を気遣うストレス〉
〈学校における医療的ケアの実施体制や人材不足
による体調管理への不安〉〈学校への付き添いに
よる自由度が少ない生活〉〈付き添いによる心身
の疲労の蓄積〉の８つのサブカテゴリーからなる
（表４）。

〈就学に必要な条件を整えなければならないプ
レッシャー〉は［登校できる条件Ｄ－２］［健康状
態に左右される生活への緩やかな順応Ｄ－４］［健
康管理のコーディネートＤ－５］の文献カテゴ
リーから構成されている。家族は学校生活に合わ
せた生活リズムの調整や急変時の対応や調整等
を，意識的に行わなければならない状況に置かれ
ていたことから，プレッシャーによる疲労感や不
安を感じていた。
〈家族の体調に左右される通学へのもどかしさ〉
は［行くか行かないかは本人の体調より親の都合
で決まるＧ－７］の文献カテゴリーから構成され
ている。通学に家族の付き添いが必須条件となる
ことで，家族の体調が悪いと子どもが学校に行き
たくても行くことができない状況になってしまう
ため，家族は付き添いの制度に対してもどかしさ
を感じていた。
〈子どもの通学で背負う負担とリスク〉は［通

学時の送迎の負担とリスクＡ－６］の文献カテゴ
リーからなり，就学先が決定しても，医療的ケア
が必要なことから看護師の配置されていないス
クールバスの利用はできないため，保護者の送迎
が必須となることに負担を感じていた。
〈家族の学校への付き添いが条件となる不条理

さへの不満〉は［行く価値はあるのかＡ－３］［親
の付き添いが必要なことへの不条理さＧ－２］［学
校の受け入れ体制の不備に対する不満や疎外感Ｇ
－５］の文献カテゴリーから構成されている。家
族は，付き添いが必要なことによって子どもが学
校へ行きたくても家族の都合によって行けない状
況や，学校に家族がいることに違和感を抱かない
教員に対する不条理さ，付き添いをしてまで学校
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表3. 子どもの状態がもたらす社会参加への困難感



に連れていくことに意味はあるのかという思いを
抱いていた。
〈わが子のケア等による授業への影響を気遣う

ストレス〉は［頻回なケア，緊急時の対応による
学習の中断Ａ－７］［教師と子ども達に気を遣う
ことでストレスフルな状況Ｇ－１］の２つの文献
カテゴリーから構成される。授業中に医療的ケア

を行う事や緊急時の対応は授業を中断させてしま
うことから，周囲の子ども達への影響を心配する
ことにストレスを感じていた。
〈学校における医療的ケアの実施体制や人材不

足による体調管理への不安〉は［担当看護師がい
ない場合の不安Ａ－１］［児の体調への不安Ａ－
８］の２つの文献カテゴリーからなり，学校の医
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療的ケアを行う体制や人材の不足により，通学中
や授業中に医療的ケア児の体調が急変した場合や
担当看護師がいない場合への不安があった。
〈学校への付き添いによる自由度が少ない生活〉
は［自由度の少ない生活Ｆ－１］の文献カテゴリー
からなり，付き添い無しには学校に受け入れても
らえない現状や生活の中でも医療的ケアに追わ
れ，学校以外に出かける場所がない等，選択肢が
ない，自由度が少ない生活に疲労感や不満を感じ
ていた。
〈付き添いによる心身の疲労の蓄積〉は［通学

同伴に伴う保護者の疲労Ｃ－４］［通学継続に向
けた支援の乏しさＣ－５］［連日の付き添いで蓄
積される親の疲労Ｇ－４］［意見のずれや付き添
いにより心身ともに限界Ｇ－10］の４つの文献カ
テゴリーで構成される。付き添いが必要なことに
対して，学校側との話し合いを繰り返すも変わら
ない現状や思っていることが言いづらい状況によ
り，疲労が蓄積され，学校に行く価値を見いだせ
ないといった家族の思いに繋がっていた。

４）社会資源に繋がれない不安
【社会資源に繋がれない不安】とは，医療的ケ

ア児を抱える家族は，必要としている社会資源が
見つからない，あるいは相談先もなく，孤立した
状況から不安を感じているということである。こ
れは〈預けられる場所がないことによる不安〉〈障
害児の家族としての孤独と葛藤〉〈相談先がわか
らない〉の３つのサブカテゴリーからなる（表５）。
〈預けられる場所がないことによる不安〉は，

［安心して預けられる場所がないＦ－３］の文献

カテゴリーから構成され，子どもの学校がない日
や家族が体調不良の場合，卒業後の生活といった，
今だけではなく，将来を見据えた社会資源の不足
に不安を感じていた。
〈障害児の家族としての孤独と葛藤〉は，［障害
児の親としての役割葛藤Ｄ－６］の文献カテゴ
リーから構成され，父親に対する育児の協力への
期待と，理想的な母親役割との間で起こる葛藤や，
きょうだい児と障害児の育児の両立に困難を感
じ，母親が医療的ケア児の育児を一人で背負って
いる現状に葛藤を感じていた。
〈相談先がわからない〉は，［相談先が不明Ｃ－
１］の文献カテゴリーから構成されており，就学
先を考えていくうえで相談先や相談できる人がい
ないことで不安を感じていた。

５）子どもの就学による成長への期待
【子どもの就学による成長への期待】は，就学

前の集団生活の経験や就学を通して，医療的ケア
児がこれまでできなかったことが少しずつできる
ように成長していく姿に，家族が就学による更な
る子どもの成長を期待するということである。こ
れは〈就学前の集団生活での子どもの成長による
就学への期待〉〈学校生活による子どもの成長へ
の喜び〉の２つのサブカテゴリーからなる（表６）。
〈就学前の集団生活での子どもの成長による就

学への期待〉は［養育施設の母子通園Ｂ－３］［子
の可能性を実感Ｂ－５］の２つの文献カテゴリー
から構成され，母子通園の経験や就学前の集団参
加の機会から子どもの成長を感じ，就学を前向き
にとらえ，期待するようになっていた。
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表5. 社会資源に繋がれない不安



〈学校生活による子どもの成長への喜び〉は，
［学校に行って良かったＧ－11］の文献カテゴリー
から構成され，子どもが集団生活を通して成長す
る姿に家族は喜びを感じていた。

６）子どもの就学で得ることのできた喜び
【子どもの就学で得ることのできた喜び】とは，
医療的ケア児の就学により，家族は自由な時間の
確保から生活行動範囲が拡大したり，家族として
の自信を獲得できたことに喜びを感じていたとい
うことである。〈子どもの就学に伴う自由な時間
の確保〉〈就学による子どもの成長を通して得た
自信〉の２つのサブカテゴリーからなる（表７）。
〈子どもの就学に伴う自由な時間の確保〉は［家
族の結束を意識した生活スタイルＤ－９］［やり
くりができる生活のペースＤ－11］の２つの文献
カテゴリーで構成され，母親は子どもの就学以降，

生活にゆとりができたことで家族員に目を向けら
れるようになり，自由な時間の獲得で生活の行動
範囲の拡大につながるなど，自分の中でうまく時
間が使えるようになり少し楽になったと感じてい
た。
〈就学による子どもの成長を通して得た自信〉

は［障害児の母親としての自信Ｄ－８］［子ども主
体Ｆ－４］［この子のことは親の責任という自覚
Ｆ－７］の３つの文献カテゴリーから構成されて
いる。就学の過程を通して成長する子どもの姿や
学校生活を楽しむ子どもの姿から，家族は「一緒
に楽しみたい」と子どもの応援者としての新たな
親役割を見出し，医療的ケア児の家族としての自
信となり育児を前向きにとらえていた。
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７）支えや繋がりへの感謝
【支えや繋がりへの感謝】とは，就学後の生活

を共に支えてくれている家族員や看護師，クラス
の子ども達に対する医療的ケア児の家族の感謝の
思いであり，〈家族・身内への感謝〉〈看護師やク
ラスの子ども達への感謝〉の２つサブカテゴリー
からなる（表８）。
〈家族・身内への感謝〉は，［身内の助けＢ－１］

［身内の助けＤ－７］の２つの文献カテゴリーか
ら構成され，家族だけの力だけでなく身内の助け
があったことで学校生活が成り立っている事に感
謝していた。
〈看護師やクラスの子ども達への感謝〉は，［看
護師への感謝Ａ－９］［特別扱いしない関わりが
学校に付き添うことの原動力Ｇ－９］の２つの文
献カテゴリーから構成され，緊急時の対応を含め
看護師がいることへの感謝や，クラスの子どもの
特別扱いをしない関わりは，付き添いに対して葛
藤を抱く中でも家族の原動力になっていた。

８）社会資源の活用がもたらす安心感
【社会資源の活用がもたらす安心感】とは，社

会資源を上手く活用できることにより，医療的ケ
ア児とその家族は社会的孤立から解放され，頼れ
る場所や人がいることに安心感を得られるという
ことである。これは〈子どもを預けられる場所や
サービスがあることによる安堵感〉〈社会的ネッ
トワークによる社会的孤立からの解放〉の２サブ
カテゴリーからなる（表９）。
〈子どもを預けられる場所やサービスがあるこ

とによる安堵感〉は，［親子分離できる児童デイ
サービスＢ－４］の文献カテゴリーから構成され，
児童デイサービスを活用することで負担の軽減や
きょうだい児との関わりの時間を得られるように
なる等，子どもを預けられる場所がある事への安
堵感があった。
〈社会的ネットワークによる社会的孤立からの

解放〉は，［社会的ネットワークの実感Ｄ－１］の
文献カテゴリーから構成されており，医療的ケア
児の家族は社会資源を上手く活用し，情報収集や
相談先があることで，社会的孤立から解放され，
安心感を得ていた。
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９）豊かな生活に向けた家族としての希望
【豊かな生活に向けた家族としての希望】とは，
医療的ケア児が通学することによりもたらされる
生活の質を維持するための家族の望みをいう。こ
れは〈子どもの思いを大切に登校させたい〉〈子ど
もに放課後の楽しみを保障したい〉〈学校生活や
卒業後も自立した生活を維持したい〉〈子どもよ
りも自分の意思を優先させたい〉の４つのサブカ
テゴリーからなる（表10）。
〈子どもの思いを大切に登校させたい〉は，［本
人の思いを汲み取り行かせてあげたいＧ－６］の
文献カテゴリーから構成され，子どもが望んでい
るうちは付き添うことがしんどくても学校へ連れ
ていきたいと，子どもの思いを尊重した行動をと
りたい思いがあった。
〈子どもに放課後の楽しみを保障したい〉は，

［放課後の生活を保障したいＡ－２］の文献カテ
ゴリーから構成され，子どもとして当たり前にあ
るはずの放課後の生活を医療的ケアが必要な子ど
もであっても保障したいという思いから，社会資
源を活用していた。
〈学校生活や卒業後も自立した生活を維持した

い〉は，［学校生活への順応Ｄ－３］［親子の自律
に向けた準備Ｄ－10］の２つの文献カテゴリーか
ら構成され，学校生活の継続や卒業後の生活を維
持したいという思いから，医療的ケアやサービス

の調整，親離れ・子離れの練習を行っていた。
〈子どもよりも自分の意思を優先させたい〉は，

［子どもではなく自分が主体Ｆ－５］［放任Ｆ－６］
の２つの文献カテゴリーから構成され，学校看護
師の配置により母子分離の時間を得たことで，子
どものこと以上に自分の意思が優先的になり，学
校に子どもを預けて楽になりたい思いを持ち，自
分から子どもを切り離して考えている家族もい
た。

10）医療的ケア児の教育環境整備への希望
【医療的ケア児の教育環境整備への希望】とは，
教育現場における教員や看護師等の子どもへの関
わり方や，教育の体制についての不安や不満から，
教育環境が整うことを願う家族の思いである。こ
れは〈専門性を生かし子どもの可能性を伸ばして
ほしい〉〈卒業後も継続した関わりをしてほしい〉
〈教員によるノーマライゼーション普及の希望〉
〈医療的ケア児の教育体制を整えてほしい〉の４
つのサブカテゴリーからなる（表11）。
〈専門性を生かし子どもの可能性を伸ばしてほ

しい〉は，［子どもの可能性を引き出す教育Ｅ－２］
［子どもが生きていくために必要なことを教える
Ｅ－３］［個々の障害に応じた教育Ｅ－４］［普通
学校への通学（インクルーシブ教育）Ｅ－５］［看
護師の職能を生かした連携Ｅ－６］［コミュニケー
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表10. 豊かな生活のための家族としての希望



ション訓練Ｅ－８］の６つの文献カテゴリーで構
成されていた。家族は学校の教員や看護師に対し
て専門性を生かして子ども一人ひとりに合わせた
可能性を引き出す関わりや，訓練を行ってほしい，
職能を生かした連携を行ってほしいなどの望みを
もっていた。
〈卒業後も継続した関わりをしてほしい〉は，

［教員に協力してほしいＣ－７］［卒後のサポート
Ｅ－９］の２つの文献カテゴリーから構成され，
家族は就学中だけでなく卒業後も継続的に関わ
り，支えてほしいと考えていた。
〈教員によるノーマライゼーション普及の希望〉
には［学校の先生に発信してもらいたいＡ－５］
があり，家族は医療的ケアが必要な子どもであっ
てもクラスの子ども達と一緒に楽しく学ぶことが
できるといった，ノーマライゼーションの考え方
を発信してもらいたいと望んでいた。
〈医療的ケア児の教育体制を整えてほしい〉は，

［看護師に学校に来てもらえないのかＣ－６］［保
護者が付き添わなくてもいい医療的ケア提供体制

Ｅ－１］［訪問療育の実施Ｅ－７］の３つの文献カ
テゴリーから構成されていた。家族は，子どもの
通学において看護師配置を望んでおり，訪問療育
の制度が整っていないため通学できない子どもは
教育を受けられない現状があることから，教育体
制を整えてほしいという希望をもっていた。

考 察
１．親子の成長を支える就学による「親離れ」「子
離れ」を目指した家族支援
本研究結果の〈学校生活による子どもの成長へ

の喜び〉や〈就学による子どもの成長を通して得
た自信〉にあるように，就学することで今までで
きなかったことが少しずつできるようになってい
く子どもの成長に家族は喜びを感じ，親自身の時
間の確保ができることにより就労の開始や気分転
換が行えていた。また，「一緒に楽しみたい」と子
どもの成長を信じながら応援者として生きていく
ことに新たな親役割を見いだし，医療的ケア児の
家族として自信を持つようになっていた。家族
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は，〈学校生活や卒業後も自立した生活を維持し
たい〉思いを抱き，将来に向けた準備として医療
的ケアの時間や方法の調整，ショートステイやタ
クシーといった資源を活用した親離れ・子離れの
練習を行っていた。就学を通して成長する子ども
の姿は，医療的ケア児の家族が子どもの『今』だ
けではなく『将来』についても考え行動すること
に繋がり，子どものみでなく家族の成長にも繋
がっている事が考えられた。
しかし〈付き添いによる心身の疲労の蓄積〉の

ように，家族は子どもの学校生活への付き添いで
疲労が蓄積するなど，通学が新たな不安や困難を
感じることになっている家族もいた。大久保ら
は，医療的ケア児が保護者以外の支援者によるケ
アを受けながら単独で学校生活を送ることは，学
童・思春期の子どもの発達課題として，親から徐々
に自立し，社会参加に向けた準備段階として重要
である13）と述べている。また，鈴木らは教育期
にある家族の発達課題として，子どもの社会化を
円滑に進め子どもの自立を促すことを挙げてい
る14）。しかし田村は，障害児の家族は日常生活
において「身を委ね－委ねられている」という密
着した関係であり，人によっては「共依存」の関
係となっていることを指摘しており，「親離れ」「子
離れ」できる支援の大切さを述べている15）。さ
らに佐鹿らは，子どもの発達を促す環境や社会資
源の活用による親の役割と家庭生活の充実が親の
エンパワーメントに繋がる16）ことを述べている。
このように子どもが親の付き添いなしで通学す

るということは家族の負担軽減だけでなく，子ど
もの成長を促すとともに，家族の成長を支援して
いくことにも繋がる。そのためにも，看護師の配
置等の整備を進めるなど，家族の付き添いがなく
ても子どもが単独で通学できる学校の環境作りが
求められる。

２．就学支援の体制について
１）就学前の支援
〈受け入れの交渉の中で感じるやるせなさ〉の

ような【分かってもらえなさへのいら立ち】や，

〈相談先がわからない〉などの【社会資源に繋がれ
ない不安】のように，就学前には学校や行政との
話し合いで感じる困難や，相談先が分からない状
況に対する不安等，就学の準備に負担を感じてい
る家族がいる事が分かった。また，就学先の決定
においては医療的ケアが必要なことにより受け入
れてもらえない，受け入れ先がないと感じている
家族も多く，選択肢が少ない状況があった。
天野らは，医療的ケア児と家族は教育環境にお

ける医療的ケアの施行者の問題に直面するため，
自治体や学校との段階的な調整が必要であり，家
族は早い段階で就学プロセスに取り組む必要があ
る17）と述べている。また，品川は「医療的ケアを
要する子ども・家族は，特に幼少期は体調も変化
しやすく医療との結びつきが強いため，医療者が
最初の相談窓口になることが望ましい9）」と述べ
ている。これらのことから就学前の支援として，
まずは医療者が保護者との信頼関係を築き相談し
やすい体制を整えておく必要があり，その後必要
な専門機関や学校等の支援者へと繋ぐことが必要
であると考える。
中澤らは，就学前後の超重症児の親の意識とし

て，児の発達と教育の必要性に関して否定的・消
極的な内容や希望が多くあり，就学先の決定に向
けて家族が子どもの発達の可能性を正しく理解
し，養育者としての意識が形成できるように支援
することの必要性を述べている18）。〈就学前の集
団生活での子どもの成長による就学への期待〉の
ように，医療的ケア児を抱える家族は就学前の集
団経験により子どもの成長を感じ，就学に対して
前向きに考えることができていた。また，〈社会
的ネットワークによる社会的孤立からの解放〉に
あるように，保育園への通園を通して母親同士の
繋がりができ，必要な情報を入手し就学へのイ
メージを形成しているなど，就学前の集団生活の
経験は就学後の子どもの様子や成長をイメージす
る過程として重要であると考えられる。
また，〈子どもの状態そのものからくる社会参

加の困難さ〉にあるように，医療的ケア児を抱え
る家族は，子どもの医療的ケアが必要な状況その
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ものが学校の選択肢を狭めていると感じていた。
天野らは，「医療的ケア児の就学にあたっては，子
ども自身のセルフケアが獲得されていると通常学
級への就学など就学先の選択肢が広がる17）」と
述べている。家族は〈就学に必要な条件を整えな
ければならないプレッシャー〉を感じながら奮闘
していたが，早期から医療職も含めた連携・調整
の下で子どもの状態に応じたセルフケアが獲得で
きるように支援していくことも重要である。
医療的ケア児の受け入れについては近年，文部

科学省や厚生労働省により受け入れ体制や学校看
護師の配置等を整えている状況であるが，その体
制は十分とは言えない。〈受け入れの交渉の中で
感じるやるせなさ〉にあるように，前例のない地
域の小学校ではリスク回避のために特別支援学校
へと誘導されるなど，受け入れを拒否されてしま
う背景には，学校側の受け入れの体制が整ってい
ないことによる不安が考えられる。鈴木らは，養
育者が医療的ケアに対する拒否感や不安感を抱く
教員の存在を感じていたことを述べ，その背景と
して医療的ケアへの負担感や不安感，事故やリス
クから逃れるための自己防衛としての拒否ではな
いかと考察している19）。更に，令和３年時点で
の教育委員会による医療的ケア児の受け入れに対
するガイドラインの策定状況において，「策定し
ている」教育委員会は13.8%，その内「医療的ケア
児が学校に在籍している」教育委員会でも40.3%
という結果であり，ガイドラインの策定の予定も，
「医療的ケア児の転入学が見込まれたときに策定
予定」が最も多くなっている20）。医療的ケア児
の在籍状況に関わらず早期からガイドラインの作
成に取り組むことや看護師の配置はもちろんのこ
と，教員に対しても医療的ケア児に対する理解を
促進する支援を行うことも，医療的ケア児とその
家族の学校の選択肢を広げることに繋がり重要で
あると考える。

２）就学中の支援
医療的ケア児が就学決定した後も，家族は送迎

や付き添いによる負担やそれに伴う疲労，医療的

ケアを行う体制への不安を感じていた。『令和3年
度学校における医療的ケアに関する実態調査結果
（概要)20）』によると，幼稚園，小・中・高等学校
において保護者等の付き添いを行っている医療的
ケア児の数は66.0%であり，特別支援学校におい
て保護者等が医療的ケアを行うために付き添いを
行っている医療的ケア児の数は52.1%といずれも
半数を超える状況であった。また，付き添いが必
要となる理由として特別支援学校では「看護師や
認定特定行為業務従事者はいるが，学校・教育委
員会が希望しているため」が33.2%と最も多く，幼
稚園，小・中・高等学校では「看護師が配置され
ていない及び認定特定行為業務従事者がいないた
め」が60.5%と最も多かった。通学方法では特別
支援学校においては自家用車が61.2%，スクール
バス24.4%，幼稚園，小・中・高等学校では徒歩・
公共交通機関48.5％，自家用車42.3％の順位で割
合が高い。子どもの就学により，子どもと離れる
時間を持つことで自由な時間の確保ができること
から，家族のQOLの向上に繋がることが期待され
る一方で，就学による送迎や付き添いで家族の新
たな負担が生じ，継続して子どもを学校に通わせ
ることが困難な状況になる可能性も考えられた。
『医療的ケア児及びその家族に対する支援に関

する法律の公布について21）』では基本的理念と
して，医療的ケア児が医療的ケア児でない児童と
共に教育を受けられるように最大限に配慮するこ
と，個々の医療的ケア児の年齢，必要とする医療
的ケアの種類及び生活の実態に応じた支援を医
療，保健，福祉，教育，労働等の業務を行う関係
機関及び民間団体の緊密な連携の下に切れ目なく
行うこと，医療的ケア児及びその家族が居住する
地域に関わらず等しく適切な支援を受けられるよ
うにすること等が明記されている。また，教育を
行う体制の拡充等について，学校の設置者は在籍
する医療的ケア児が保護者の付き添いがなくても
適切な医療的ケアやその他の支援を受けられるよ
うに，看護師等の配置その他の必要な措置を講ず
ることや，国及び地方公共団体は看護師のほかに
学校において医療的ケアを行う人材の確保を図る
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ため，介護福祉士その他の喀痰吸引等を行うこと
ができる者を学校に配置するための環境整備その
他の必要な措置を講ずるものとしている。今後，
この法律により医療的ケアを実施できる人材や環
境の整備が進み，医療的ケア児の受け入れの体制
も整っていくことが期待される。
特別支援学校における医療的ケアの現状では，

学校は多職種の連携の必要性を感じているにも関
わらず，教員と看護師との連携において約4割の
教員が困難を感じていることが明らかになってい
る22）。それは専門性の違いや教育場面に医療と
いう別の専門性が混在するためであり，濱田らは
互いを尊重し合い相互理解を進めることや積極的
にコミュニケーションを図ることが重要であると
述べている22)。保護者が安心して子どもを預け
られる学校の体制作りとして，まずは教員や養護
教諭，学校看護師等の各職種間や医療的ケア児を
含め保護者との密な連携を通した情報共有も重要
である。
近年，普通学校に通う医療的ケア児も増加して

おり，多様性を尊重し合い共に学ぶインクルーシ
ブ教育の考え方が進んでいる。教員の医療的ケア
児への特別扱いに対するいら立ちを感じている家
族や，医療的ケアが必要であっても他の子ども達
のように同じように学ぶことができるということ
を教員が発信してほしいと望む家族もいた。大関
らは，インクルーシブ教育のイメージについて「よ
くわからない」と答えた教員が26％と学校現場で
の認識不足を指摘しており，子どもを理解し，特
性に合わせた関わりの必要性を述べている23)。
また，川北らが障害を持たない子どもが「障がい
児と共に過ごすことは障がい理解を促進するだけ
でなく，障がいの有無に関わらず他者への理解を
深めるきっかけになる24)」と述べているように，
インクルーシブ教育は医療的ケア児の成長を促す
だけではなく，医療的ケア児の周囲の子ども達の
成長にも繋がるため，正しい理解とその普及が望
まれる。

３）将来を見据えた継続的な支援
家族は子どもの健康状態の安定や学校生活への

適応により時間に余裕ができるようになったこと
で，将来を見据えて子どもの生活を考えられるよ
うになり〈卒業後も継続した関わりをしてほしい〉
という思いを抱いていることがわかった。医療的
ケア児の家族は，子どもが就学しても卒業後の進
路や生活に対しての不安があり，継続した関わり
を求めていることが考えられた。中山らの研究に
よると，重症心身障害児の養育者は早期から卒業
後の生活について悩み，進路を確保するために在
学中から情報収集や施設との関係づくり等の行動
をとっていたことや，教員の中には卒業前後には
卒業後の施設と連携し，子どもの個別の支援計画
を引き継ぎ，卒業後も施設に出向き子どもの様子
を確認する等，重症児が卒業後の生活に円滑に移
行できるように連携していたことが報告されてい
る25)。
『障害のある子供の教育支援の手引き26)』では，
就学移行期における支援は保護者の不安が大きい
ために，子ども一人一人の教育ニーズに対応した
適切な学校や学びの場を検討する必要があると述
べられている。また，本人及び保護者が正確な情
報を得て，それらを理解した上で意向を表明でき
るように，受けられる教育の内容，支援体制を含
む基礎的環境整備や可能な範囲で医学等の専門的
知見も含めた学校卒業後までの子どもの育ちの見
通し等について細かい情報提供が必要であるとも
述べられている。
これらのことから，小学校から中学校への移行

期や卒業後に通う施設等，早期から将来を見据え
情報提供を行いながら，教育機関や専門職者間で
の密な連携を行い，医療的ケア児とその家族が住
み慣れた地域で安心して生活を継続できるよう支
援していくことが必要であると考える。

３．家族の思いに寄り添う関わり
〈受け入れの交渉の中で感じるやるせなさ〉に

あるように，医療的ケア児の家族は子どもを普通
学校に通わせたい思いが学校側に受け入れられ
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ず，受け入れを拒否される形で特別支援学校に誘
導されると感じていた。また，〈付き添いによる
心身の疲労の蓄積〉にあるように，学校と何度も
交渉するも体制は変わらず，他の親から抜け駆け
のようにならないよう折り合っていかなければな
らないと思い，転校を考えるまで追い詰められて
いた状況の家族もいた。〈子どもに対する無理解
からくる特別扱いへのいら立ち〉では，子どもの
障害を理解しようとしないこと，他の子ども達と
同じように接してもらえないことに家族はいら立
ちを感じていた。このように，医療的ケア児の家
族は，学校とのやり取りの中で，自分たちの思い
が伝わらない，わかってもらえないなどと感じて
いたことがわかる。大川らは，「看護師と教員，学
校医や指導医とつなぐコーディネーターとしての
役割を果たす意味でも，養護教諭は校内支援体制
における重要なキーパーソンである27）。」と述べ
ている。養護教諭は学校と家族との懸け橋の役割
をとり，家族の思いを代弁しつつ学校側との調整
を行う役割を担うことができるのではないかと考
える。
また，〈学校における医療的ケアの実施体制や

人材不足によるによる体調管理への不安〉のよう
に，医療的ケア児の家族は子どもが学校で過ごす
間も，子どもの体調や急変時の対応についての不
安を感じていた。学校側は，家族が安心して医療
的ケア児と離れられるように，日頃の児の様子や
ケアの方法，緊急時の対応について家族と情報共
有する必要がある。勝田は「一番子どもと長く関
わる担任からの情報や保護者からの情報は，もっ
とも貴重であり，情報交換や連携のあり方が看護
のケアの質にも影響を与える28)」と述べている。
医療的ケア児の家族と学校側の連携は重要であ
り，円滑な連携のためには信頼関係の構築は重要
である。岡は「対象の思いに耳を傾け，その思い
を受け止め，共感するという行動は，対象との円
滑なコミュニケーションにつながり，さらに信頼
関係の構築にもつながる29)」と述べている。医療
的ケア児を養育している家族が，自分たちの思い
が伝わらない，受け入れられていない，と交渉の

余地のなさを感じるような状況とならないよう，
支援者側の姿勢としてまずは家族の思いに耳を傾
け，その思いを受け止め，共感するという行動を
意識していく必要がある。医療的ケア児の家族の
思いに寄り添い，尊重した関わりで信頼関係を築
くことは，学校生活を送る上での不安の軽減に繋
がり，安心できる環境づくりに繋がると考える。

結 論
先行研究から医療的ケア児の就学に関する家族

の思いとして62の文献カテゴリーが得られ，10カ
テゴリーと30サブカテゴリーが抽出された。医療
的ケア児の就学に向けて，家族は学校や行政との
交渉の中で【分かってもらえなさへのいら立ち】
を感じ，就学後も【子どもの状態がもたらす社会
参加への困難感】や【就学継続の中で蓄積する疲
労と不安と不満】，【社会資源に繋がれない不安】
を感じていた。一方で【子どもの就学による成長
への期待】や【子どもの就学で得ることのできた
喜び】，【支えや繋がりへの感謝】【社会資源の活用
がもたらす安心感】を感じていた。そして子ども
の学校生活の適応や健康状態の安定により，【豊
かな生活に向けた家族としての希望】や【医療的
ケア児の教育環境整備への希望】をもっていた。
医療的ケア児とその家族にとって就学することは
ゴールではなく，就学後も様々な困難や不安が続
く。家族の思いに寄り添い，多職種で連携し卒業
後も見通した継続支援が求められる。

研究の限界と今後の課題
本研究の限界として，対象文献が７件と少ない

ことより，対象となる医療的ケア児の家族の思い
にも偏りがあった。また，文献内にカテゴリーが
無いものはカテゴリー化を行い，語りの少ないも
のは研究者が精読し解釈したために，文献内の対
象者や著者の意図を正確に反映できていない可能
性や各カテゴリーの抽象度のばらつきにも限界が
ある。７件の対象文献はそれぞれ研究が行われた
年代も様々であり，医療的ケア児が年々多様化す
る中で，医療的ケア児に関する法律の改正や支援
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体制も整い，今後医療的ケア児とその家族を伴う
現状や課題も変化していることも考えられるた
め，現在の社会情勢を踏まえた「医療的ケア児の
就学に関する家族の思い」を明らかにしたとは言
い難い。そのため，今後は，対象者に直接体験を
語ってもらうことや，具体的な支援や支援に対す
る思いを調査することで，医療的ケア児の就学に
関する家族の思いとその支援について検討を深め
ることが可能になると考える。

付 記
本研究は，高知学園短期大学専攻科地域看護学

専攻で実施した修了研究の一部を加筆・修正した
ものである。
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