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守る会の
三 原 則

1.決して争ってはいけない　争いの中に弱いものの生きる道はない
1.親個人がいかなる主義主張があっても重症児運動に参加するものは党派を超えること
1.最も弱いものをひとりももれなく守る

岩手県重症心身障害児（者）を守る会会長　 齊藤　勉

このところ日ごとに寒さが増してきて、いよいよ本格的な冬の到来が間近
と思わせる日が続いています。会員の皆様には、日頃より守る会の活動、運
営等につきまして、特段のご理解とご協力を賜り、厚くお礼を申し上げます。

ウイズコロナ時代に突入して 3年、症状は軽度な傾向にあるものの、最近
の新型コロナウイルスの感染者数の状況を見ますと、第 8波の感染状態に入ったと思われる感じが
します。コロナ禍前の生活に戻る事は難しいかもしれませんが、少しでも以前の日常生活が出来る
状態になるよう、個人個人で出来る範囲の感染対策を講じるしかないのかと思うこの頃です。

さて、去る 11 月 5 日に「みちのく療育園メディカルセンター」開設 20 周年記念式典が開催さ
れました。当施設は社会福祉法人新生会の創設者藤原清司氏による「輝く命」の理念のもと、平
成 13 年 7 月に岩手県内で初めての民間の重症心身障害児施設として開設され、現在は医療型障害
児入所施設と療養介護事業所を一体化して、障がい児・者に特化した福祉と医療事業を展開致して
おります。令和元年度から 60 床に増加され短期入所や生活介護、日中一時支援、児童発達支援等、
福祉、医療、教育に関わる事業を進めております。また、昨年 9月に施行された「医療的ケア児支
援法」により、本年 9月に岩手県が設置された「岩手県医療的ケア児支援センター」の事務局機能
及び相談支援等の委託を受け、医療的ケア児者の支援を行う事としております。このように「みち
のく療育園メディカルセンター」が今後益々地域における福祉、保健、医療等の支援及び、地域の
みならず全県的な事業展開を推進して頂きたいと思いました。
式典終了後の記念講演として、日本重症心身障害福祉協会の児玉和夫理事長による「重症心身障
害児者施設のこれからを考える」についての講演が行われ、非常に感銘を受けた講演内容でありま
した。

先般、宮古市周辺に行く機会があり、田老の津波遺構の「たろう観光ホテル」で防災ガイドのお
話をお聞きしまして、自然災害の発生時における人間の無力さを痛感致しました。津波や豪雨災害
等に遭遇した時に、一般市民でも緊急避難等の困難さが想定されるのに、まして障がい者の緊急避
難対策についてはどのような対応が出来るのか、守る会としても、今後の重要課題として捉え、各
地方自治体に働きかけて福祉避難所設置等について、高齢者の避難行動要支援者名簿の障がい者版
の名簿作成などを積極的に推進する活動をしなければと痛感致しております。

みちのく療育園メディカルセンター
開設 20 周年記念に思う
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No　　新規・
継続の別　　　　　　　　　　　要望内容 回答 担当

室課

1. 医療的ケア児支援法に係る「医療的ケア児支援センター」の設置と
　「児童発達支援センター」の設置について

(1) 新規

各都道府県に「医療的ケア児支援
センター」の設置が責務となり、県
では、昨年令和 4年 7月 7日付け
文書「令和 3年度における意見・
要望に対する現在の状況」について
の回答の中で「令和 4年度をめど
に開設を検討している」とのことで
したが、現在の進捗状況についてお
聞きしたいと思います。
また、上記支援センターが、機能

するためには、各地域との連携が非
常に重要と思われます。各地域への
「児童発達支援センター」への設置
の今の現状は、どうなっているのか
をお聞きしたいです。

県では、医療的ケア児等支援センターを 9月 15日
に開催したところです。支援センターの機能のうち、
相談支援等についてはみちのく療育園メディカルセン
ターに、研修・人材育成は、医療的コーディネーター
養成研修を受託している岩手県社会福祉事業団がそれ
ぞれ委託により実施します。
また、医療的ケア児等支援の観点からも、各市町村

に対して引き続き児童発達支援センターの開設と運営
を働きかけて参ります。

2. 非常事態・災害時等の対応について

(1) 新規

大災害等の時、重度心身障害児
（者）及び医ケア児（者）は、一般の方々
の利用する避難所では、支援が難し
い状態です。個別の対応が必要なた
め、まずは、個別支援計画を進めて
いただき、福祉避難所等の設置を進
めていただきたいと思います。

　県では、民生委員や自主防災組織等の地域支援者等

と連携して、医療的ケア児（者）など避難の際に支援

を必要とする方の具体的な避難方法等を予め定めてお

く、個別避難計画を作成するよう、研修会やヒアリン

グ等を通じて市町村に対して働きかけてきたところで

す。引き続き、上記のほか、先進事例の紹介などによ

り個別避難計画の作成を支援するとともに、必要な福

祉避難所の確保についても働きかけを行い、避難行動

要支援者の避難支援の充実に取り組んでいきます。

3. 自動車税の免除について

(1) 新規

重度の障害を持つ方々が増えてい
ます。そして、車は、無くてはなら
ない交通手段となっています。病院
の受診、在宅者の通所施設への通所
等車が必要です。現在、コロナ禍の
為、回数が満たないため免税申請が
できない状態です。重度の方たちこ
そ、縛りを撤廃してもらいたいです

心身に障害を有し歩行が困難な方が負担する自動車
税については、自動車が日常生活において、不可欠な
交通手段となっていることに鑑み、申請により課税を
免除する制度を設けており、障がい者本人ではなく、
その家族の方が運転する場合については、障がい者が
同乗しない場合が想定されることを踏まえ使用目的及
び回数に一定の要件を設けているところです。
なお、該当要件については、県議会において、その

妥当性や救済すべき事例の有無及び対応等について御
指摘をいただき、現在、見直しを行っているところです。
つきましては、今回いただきました御意見について

も、見直しの参考とさせていただきますので、御理解
をお願いいたします。

令和４年度　障がい者関係団体との意見交換会

日　時 : 令和 4 年 9 月 22 日　　場　所 : ふれあいランド岩手　　参加者 : 守る会　会長　齊藤　勉
内　容 : ①行政説明　　②県の障がい保健福祉施策に係る意見交換
　　　　　岩手県重症心身障害児（者）を守る会の要望と県からの回答
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１ 医療的ケア児等の暮らしと家族
「障がいのある子どもと家族のケア研修」
期  日：７月８日（金）　　　講 師：澤口　るり子　

場 所：岩手県立大学　看護学部　アイーナキャンパス

会員研修会報告

〈学生受講後感想　一部抜粋〉
●～私は養護教諭を目指している。今回の講義を通して、養護教諭として働き始めたら、様々な健康課題を抱え
る子ども達に充実した教育環境を提供できるように、看護での学びを活かしながら精進していきたいと思った。

●～今回お話を聞いて、重症心身障害児を持つ家族への福祉機関・教育機関の支援体制が不十分で、対応が受
け身であることや、希望する支援を受けることができない事実があることを知った～

●＝医療費助成制度の公的支援を利用するにあたって＝
　～母親だけに負担がかかる状態を改善していく必要があると感じました。医療職だけでなく、公的機関の職員
とも関係づくりを行い、地域での生活を支えられるようにしていくこともこれから必要であると感じました～

●今回の講話を聞いて1番に感じたことは、重症心身障害児や医療的ケア児、その家族に対する地域支援が不十
分なことである。講話を聞く中で、保健師の係わり方であったり、公的機関の対応、教育機関の受入れ体制の
実際を知り、重症心身障害児や医療的ケア児を抱える家族の支援が十分に行われていない現状を知った～

●～障がいの理解のために社会全体での勉強会を行ったり、実際に障がいを持つ方と関わる機会を増やすため
にボランティア活動などで交流する機会を設けるなどの対応が行われることが望ましいなと感じました。

●～障がいを持つ本人や家族は、社会からの疎外感を感じているケースガ多く、孤独感を感じていることがある。
そのため病棟であろうと在宅であろうと保健師であろうと寄り添う姿勢をもつこと、それぞれの場で働く職
種同士が移行期の連絡を密にし、スムーズに地域に迎えられるようなかかわりができたらいいと感じた。～

●～小児の在宅医療がより現実的な選択肢となるよう自分たちの世代がその役割を積極的に担う必要があると
考える。
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２　岩手医科大学　看護科　助産学　総合実習　
期　日：10 月 14 日（金）
講　師：藤村　ゆみ子
内　容：・医療的ケア児等の家族支援の３つの柱　
　　　　・出産前から青年期まで
　　　　・父親対策
　　　　・兄弟の思い
　　　　・母親の思い

＜学生受講後感想　一部抜粋＞
●～病院看護師に療育や教育に直接かかわることはできないが、社会資源や様々な情報の提供はできるので地

域と連携して、療育や教育を受ける環境を整えることも役割の１つだと考える。～

●～これまでの実習を振り返って、お母さんやお父さんの事ばかり考えていたなと思った。今回の講義で、兄

弟の気持ちを聞くことができ、改めて兄弟を含めた看護が大切であると学んだ。

●～私は今まで、医療的ケア児のいる家庭では、家族の誰かが常にそばにいて、その子の人生の最後まで付き

合わなければならないと思い込んでいましたが、今日の藤村さんの話を聞いて、医療的ケア児も私たちと同

じように、義務教育を終えたら、一人の社会人として自立することができるのだと知り、その自立した生活

を継続できるように、私たち医療者がサポートしていく必要があると感じました。～医療的ケア児を抱えて

いる私の知り合いにも様々な選択肢があり、支援の幅も広がっていることを伝えたいと思いました～

●～印象に残っていることの一点目「仕事をしていい」と言われた時、涙が出たということばであった。どん

なにお子さんを愛していても何年間も大事にしてきた仕事を続けることがとても嬉しいことであり、自分の

生活を大切にすることがその方にとって大切ということを学んだ。どんな状況でも、ご本人のその後の生活

や思いを忘れずにかかわっていきたいと思う。～

●～講義の初めに「私の息子は、いつも死と隣り合わせ」「朝、亡くなっている可能性もある」という言葉を

聞いて、事の重大さ、今回学ぶことの意義について考えさせられました。～「寄り添う姿勢を大切にしてほ

しい」という言葉から、自分も今後一層「寄り添う姿勢」を大切にしていきたいと思いました。～



1994年2月28日第3種郵便物認可　　　2022年12月15日発行　　　TSK2820号

−6−

県央広域圏交流茶話会報告     会員 : 石川麗子

期　日　11月 24 日（木）
場　所　北上飯豊地区交流センター
参加者　16名
　　　　在宅の障がい児者の家族　5名
　　　　行政及び関連機関の方々　6名
　　　　（花巻市障がい福祉課、北上市障がい福祉課、花巻市相談支援専門員　奥州市事業所）
　　　　守る会役員　　　　　　　5名　
話　題　①子どもの将来への不安
　　　　　グループホームでの生活のイメージがまだついていない
　　　　　ショートステイの利用になかなか踏み切れない
　　　　②現在の生活について
　　　　　子どもが大きくなり年々介護が大変になってきている
　　　　　子どもの成長に伴い家をバリアフリーにする際の補助について知りたい
　　　　③緊急時の避難所が分からない

今年度の交流茶話会は、11 月 24 日北上飯豊地
区交流センターにて、3年ぶりに開催されました。
コロナ禍のため、感染対策をしつつ少数での集
まりとなりましたが、やはり直接話したほうが
和やかで良い雰囲気でした。
参加して下さったのは、花巻北上地区で在宅
児者の豊かな生活を目指して活動を頑張ってい
る「ぽっぽの会」の皆さん、花巻・北上の障害
福祉課の方々、奥州・北上の事業所の方です。
自己紹介ではそれぞれの生活の様子と想いを
話してもらいました。
お子さんの成長に伴い移動や入浴が大変になり引っ越しを考えている話や卒業後の進路の不安、学校との
連携の難しさ、母親の就労など様々な話がありました。
続いての懇談では、当会会員からグループホームやショートステイの経験談をお話しし、また行政から緊
急時の個別支援計画を作成する予定であることや福祉避難所の設置状況、家庭用電源の貸出などの情報提供
がありました。
他にもこの地区で医療的ケア児者支援のために行政が進める予定の会議等を教えてもらい、今後に希望を
もてる内容でした。
来年岩手で開催される東北大会でも緊急時の支援についてメインで取り上げる予定です。
今後も行政・関連機関の方々と両輪となり子ども達を守りたいものです。
参加したお母さんからの「毎日の生活が当たり前になっていて、困りごとに気が付かないが、助けてもらっ
て良いと感じられた」という感想に一同大きくうなずいて閉会となりました。
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『娘とともに』

私の娘、真理は 38 年前、早産で体

重 850 グラムの超未熟児で生まれました。

当初、「生きられないのでは、、、」と言われていましたが、本人の

生命力と病院の医療スタッフの懸命の治療、処置等で生きることができました。とても感謝し

ております。

　娘の障害は、両眼未熟児網膜症、両耳高度難聴、脳性麻痺です。見る事、話すことができ

ませんが、歩行と介助すれば食べることができます。

また、風を感じたり、嬉しいときは、声を出して笑ったりします。

　そんな娘とのコミュニケーションは、肌と肌の触れ合いで頬をくっつけたり、顔に両手を

当てたり、抱っこなどしてきました。

　父親が、病気で他界してから、釜石病院に入所して 20 年になります。これまで色々な行

事（毎月の誕生会や社会見学、家族レクやクリスマス会等）に参加させていただきました。

その度に娘の笑顔、笑う声を聞いて、安心しました。

　今は、コロナ禍で、面会できません。毎週、電話で様子を聞いて安心しているところです。

早くコロナが収束して、以前のように会える日が来ることを願っています。

　また、これまでお世話になった多くの方々に感謝いたします。

　これからも宜しくお願いします。

釜石病院　しゃくなげ愛育園の会
関　由美

9
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会員・事務局活動記録（7 月～ 12 月）
月　日 活　動　内　容 参加者 場所

7 月 5 日 北上市自立支援協議会　重心 WG 遠藤理事 北上市

7 月 18 日 国立病院機構施設部会　役員会 鈴木理事

7 月 25 日 奥州市自立支援協議会　運営委員会 伊藤理事 奥州市

8 月 1 日 北上市自立支援協議会　重心 WG 遠藤理事 北上市

8 月 4 日
重症心身障がい・発達障がい支援者養成研修会

講義　卒業後の進路、在宅介護の現状
澤口理事 盛岡市

9 月 6 日 北上市自立支援協議会　重心 WG 遠藤理事 北上市

9 月 9 日 奥州市自立支援協議会　医療的ケア児等支援部会 伊藤理事 奥州市

9 月 18 日 第 3 回三役会・理事会 会長他 ふれあいランド

9 月 20 日 会報発行（120 号） 石川他 ふれあいランド

9 月 22 日 障がい者団体との懇談会 会長 ふれあいランド

9 月 30 日 北上市自立支援協議会　全体会議 遠藤理事 北上市

10 月 8 日 東北ブロック会員懇談会

10 月 10 日 医療的ケア児支援センター設置についての説明会 会長他 みちのく

11 月 3 日 医療的ケア研修セミナー 藤村理事 岩手医大

11 月 5 日 みちのく療育園メディカルセンター 20 周年記念式典 会長他 矢巾町

11 月 14 日

「今まで、これからの息子二人の自立への子育て」

【福祉】①遊び・保育　　②家族支援

【本人・家族の思いの理解】本人・家族の思い

藤村理事

澤口理事
盛岡市

11 月 18 日 東北ブロック大会下見（花巻 : 愛隣館） 会長他 愛隣館

11 月 24 日 県央広域交流会茶話会（北上） 会長他 北上市

11 月 29 日 東北ブロック大会名鉄観光打合せ 遠藤理事他 ふれあいランド

12 月 4 日 医療的ケア部会 澤口他 ふれあいランド

12 月 19 日 会報発行（121 号） 石川他 ふれあいランド

7 月 28 日

8 月 17 日

11 月 7 日

盛岡市との協議　　　　　　　　第 1 回

「災害時個別避難訓練計画作成」   第 2 回　

　継続協議中　　　　　　　　　第 3 回

澤口理事 盛岡市

8 月 3 日

11 月 29 日

盛岡広域医療的ケア連絡協議会　第 1 回

	 〃	 第 2 回
澤口理事 盛岡市

10 月 11 日 雫石町　地域福祉課災害時個別避難計画の件で協議中 澤口理事 雫石町

＊活動漏れがあるかと思います。尚、空欄は、分からなかった部分です。ご容赦下さい。
皆様、活動しましたら事務局までお知らせ下さい。

篤志の厚い想いを受け、岩手県守る会として請願署名募金と地道な運動の上に、多くの方々のご賛同を
得て、「みちのく療育園」が誕生して二十年が経ちました。格別の感慨を覚えます。今後の岩手県の医療的
ケア児者の地域における拠点としての「みちのく療育園メディカルセンター」に大いに期待するものです。
　さて、延期を余儀なくされていた「東北ブロック大会」も、来年には岩手県支部担当として開催すべく、
会場の下見等担当理事各位の活動が始まりました。「4年ぶりとなる東北ブロック会員諸兄姉の温かい交流
の場を」とこのコロナ禍の速やかな収束を願うばかりです。（和泉　勝彦）
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