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　2012 年（平成 24 年）に制定された障
害者総合支援法は，3 年後に見直しを行
うことが定められていた．そこで見直し
に伴い，2016 年（平成 28 年）5 月に改正
され，2018 年（平成 30 年）4 月 1 日施行
となった．その改正法は児童福祉法の一
部改正を伴い，「医療的ケアを要する障
害児が適切な支援を受けられるよう，自
治体において保健・医療・福祉等の連携
促進に努めるものとする」とあり，この
項目については公布日（2016 年 6 月 3 日）
から施行することとされた．
　約 25 年前に NICU の回診を始めたこ
ろ，未熟児の肺サーファクタントの実情
を知って暗い想いを抱いたものである．
現在では対応技術が発達したが，医療的
ケア児の中で呼吸管理を要する児の比率
は高い．在宅酸素療法，経管栄養，吸引
等の関連する医療的ケアを含め，最近に
なってクローズアップされた課題ではな
いことに気づかれる．前記法改正によ

り，報酬改定を含め
て保健，保育，教育
関係での医療的ケア
児への支援体制整備
が推進されてきた．
明治以来，万事縦割
り行政と制度に依存
してきた医療と福祉

の背景を想うと，法整備に伴って今後は
急速に医療的ケア児や重症心身障害児者
全般にとって，在宅で，さらに地域での
支援サービスの充実が期待できるであろ
う．
　その昔，わが国では不具と呼ばれた身
体障害児は就学猶予あるいは免除とされ
た．それは明治憲法を改正した新憲法下
でも踏襲されたが，1979 年（昭和 54 年）
に養護学校の義務教育化で全員就学が推
進された．その結果，1990 年代初頭まで
就学猶予・免除とも減少したが，21 世紀
に向けて増加傾向に転じたとされる．重
症心身障害児の多くは医療的ケアを必要
とし，施設ケアに依存しがちであった．
わが国の文化に則して呼称を追加あるい
は変更することは極めて有効である．さ
らに，医療的ケア児の日常活動で就学や
社会参加を支援するためには当事者とそ
の家族，友人を核として多職種が参加す
る広域のネットワークが必要とされる．

「連携」を単なる標語に終わらせないよう
にしたいものである． （江藤文夫）
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