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1 東部療育センター事業の概要   

（1）設置根拠  

東京都立重症重度心身障害児者施設条例（昭和43年条例第25号）第1条第1   

項に、．「都内の重症又は重度の心身障害児又は心身障害者（以下「心身障害児者」   

という。）に対して、保護・、治療、訓練等を行うことにより、その福祉を図り、併   

せて心身障害児者の発生の予防及び療育の向上に寄与するため、東京都立重症重度   

心身障害児者施設を設置する。」と定められている。  

（2）開設年月日及び運営  

開設年月日 平成17年12月1日  

運  営 同条例第9条に基づき社会福祉法人全国重症心身障害児（者）を守る  

会を指定管理者に指定  

（3）建物の概要  

構造 鉄筋コンクリート造 地上4階建  

面積 敷地面積  8，9361ポ  

延床面積 11，171Ⅰポ  

（4）事業規模  

病床数 120床  長期入所 90床  

短期入所 24床  

医療入院  6床  

外 来 100人／日  

診療科 小児科、神経内科、内科、リハビリテーーション科、歯科、整形外科、  

精神科、耳鼻咽喉科、眼科、婦人科、泌尿器科、皮膚科、外科  

通 所 30人／日  （平成20年9月1日以降乳幼児適所開始 35人／日）  

（5）予算規模  

指定管理料  2，559，877千円  

内訳 人件費1フ578，553千円、事業費 720，147千円、  

建物維持管理費 26］，177千円）  

（6）職員定数  

職員定数   総数 205人  

事務14人、医師12人、歯科医師 2人  

医療技術員 27人、看護要員］46人、Ⅸ1SW 4人  

（7）事業実績（19年度）  

長期入所（措置含む） 延33，352人（平均在院［］数 ニヨ62，5［＝  

短期入所  延 2，：∋84人（同 8．3日） 医療入院 延 382人（同4．1日）  

外  来  延 20，453人（1日当り69．6人）   



2 平成20年度事業実施状況  

（1）報告事項  

（D 指定管理者評価制度の実施  

ア 平成19年度から東京都は、指定管理者制度を導入した全ての施設において、行政のチェック機能  

を強化するとともにより一層サービスの質の向上を図ることを目的に、指定管理者評価制度を導入し  

た。平成20年度には評価指針の一部を見直して実施した。  

イ 平成19年度における当施設の管理運営についての評価が20年8月にあり、総合評価「良好」の  

評価を得た。  

特に「（DQOLの基礎を支える医療及び健康管理の徹底、（訴り用者に関わる全ての専門家で構成さ  

れた「摂食囁下P韓ワーキンググループj活動、③医師が付き添うことによる安全に配慮した外出支援  

の実施、により超（準）重症児である利用者のQOL保障と向上に努めている」と評価された。   

② 乳幼児適所の開始（20年9月から）  

20年度の新規事業として、9月から「東京都重症心身障害児（者）適所事業実施要綱）に基づき、就  

学前の乳幼児で医療的ケアが必要など重度の障害を持ち、地域の母子通園などの療育機関の利用が難し  

い児童を対象に開始した。  

今年度は、週2回クラス（火・木） 6人、週1回クラス（水）4人で開始。原則親子での通園で、グ  

ループによる療育支援を基本に、個別の児童に必要なサービスを総合的に検討しながら進めていく。  

（2） 実  績 （20年度上半期分）   

① 入 所（1日平均）  120床：事業  （単位：人）  

区  分   18年度平均   19年度平均   20年度上半期平均   

長期入所   85．2   91．4   91．4   

短期入所   5．7   6．5   4．0   

医療入院   1．9   1．0   1．1   

計   92．8   99．0   96．5   

（規模比率）   （77．3％）   （82．5％）   （80．4％）   

超・準重症児比率   56．2％   54．1％   55．2％   

注） 超・準重症児比率には、歯科の日帰り入院をのぞく   



② 適 所  成人30人／日：事業 乳幼児5人／目：事業 （単位：人）  

18年度   19年度   20 年 度  
分  平  均   平  均   上半期平均   

登録者数   23   28   31   

1日平均   13．1   18．1   20．9   

（規模比率）   （43．7％）   （60．3％）   （70，0％）  

登録者数  10   

1日平均  2．1  

（規模比率）  （42．0％）   

区   

成人  

乳幼児  

100人／日：事業  （単位：人）  ③ 外 来  

19年度   20 年 度   

平  均   上半期平均   

1．・4   1．5   

68．2   76．］   

69．6   77．6   

（69．6％）   （77．6％）   

分   
18年度  
平  均   

2．9  

采  49．3  

52．2  

七率）  （52．2％）   

（単位：人）  ④ 外来診療科別実績  

小  

【冒  ノl」  

科  

新   田  

患  

再   2、021  田   
来  

2、201  同  計  

注）新患は、小児科（18歳末満）及び神経内科（18歳以上）で受診してから他科を受診。  

内科・泌尿器科・歯科の新患は、職員のみ。  
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⑤ 薬剤検査放射線・栄養・リハビリ・地域療育支援室の実績  （単位：件）  

薬   剤  検 査  放 射 線   

調剤数  製剤数  
検体  一般  

3D・  
生理  

」股  
件数   件数   剤数   検査  検査  造影   

CT  MPR  
剤数  

処理等  

18，265  112，814   12，506   

四 l   

742   

PT  OT  ST   

理学療法  地域支援等  作業療法  地域支援等  言語療法   聴力検査  地域支援等   

1，647   654   

医療ソーシャルワーカー   心  理   

福祉相談等   心理指導  ケース会議等   

9，327   212   
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（3） 入所者の状況（平成20年9月3r〕目視在）  

① 入所者数  92人  

② 年齢分布等  

2  

6歳未満  6歳以上  20歳以上  30歳以上  

20歳末満  30歳末満  40歳未満  50歳末満   

l   

3   13   9   8  2   46   

13   8   9   4   il-6 

4   26   17   22   17   6   92   

③ 超（準超）重症児（者）   ∠18人（52．2％）  

※超（準超）重症児（者）とは  

人工呼吸器や気管切開などによる呼吸管理や経菅栄養など、濃厚な医療や介護が継  

して必要な最重度の障害児（者）及びそれに準ずるもの  

④ 学齢児の状況  26人（小学部15人、中学部4人、高等部7人）   



⑤ 医療ケアの状況  

（9月10日（火）16暗視在の状況 総入所者数 98名）  

病棟名   2階南病棟2階西病棟 竜3階南病棟 3階西病棟   備考  

【  

入所者数   
2 2 長期92名  

】 射㌶斬牒2三宝  短期6名   

気管切開者（名）   
9 

】8 L  
9  

－   

呼吸器装着中   
4  4   n  6  

l   

20  

l  

酸素療法中   

il   
0  1   

モニター装着者  
15  13 t 12   

l  

吸引1日15回以上   8  7 
j 

13   11  

ネブライザー実施   
10  9  ト1   

経菅栄養   L  

（胃癌等含）   12   13   14l 
13   

食事介助   15  10  11 

章11  
47   

L  

尿管カテーテル   
必要日導尿4 （膀孟療）； 

1 

L 

l   

．   1  

点滴等実施  
1  1  1  

l  

】   0  

けいれん等要治療   
0   

1   

0   0  

i  

0  0  

l   



吃）入所時の住所周  

小平市  

町田市  

西東京市  

八王子市  

府中市  

福生市  

打二束区  10  

板橋区  9  

江戸川区  7  

足立区  

葛飾区  7  

大田区  fi 

豊島区  4  

墨田区  4  

中野区  3  

北区  

目黒区  

世田谷区  

荒川区  

中央区  

新宿区  

渋谷区  

稲城市  

立川市  

三鷹市  

調布市  

昭島市  

多摩市  

市 部 計  

合 計  区 部 計  

（事 大島分類  

tQ ［知能］  

85   

（境 界）  

70   

（軽 度）  

50   

（中等度）  

35   

（重 度）  

20   

（最重度）  

＿旦1  良蔓  i・一  胆  L買旦   

ユq  し．43  L、   田   卜 

三2  幽  し一－  田  陸  
2   

」旦  Lり  し  lト旦  幽  

」ヱ  L、10  し旦  L」  
81   

l・一     －  

［
運
動
］
 
 

（4） 適所者の状況（平成2（〕年9月30日現在）   

ア 成人適所  

（丑 登録者：∃1人   

（丑 年齢分布等  

18歳   ］9歳  20歳以上 30歳未満  ニ〕0歳以上  合計   

1   つ J   

1   

③ 超（準超）重症児（者）22人（71．1％）   

④ 曜日別利用予定者数  

金   

月  火  水  木    田  田  囲  田  田   
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④ 医療ケアの状況  

吸引   気管切開  呼吸器管  体位変換  食事介助  経菅栄養  、、プライザ  酸素吸入   

10   4   必要時 5   

⑤通所者の住所  

江東区  江戸川区  中央区  墨田区  千代田区   

⑥ 大島分類  

lQ 【知能］  

85   

（境 界）  

70   

（軽 度）  

50   

（中等度）  

35   

（重 度）  

20   

（最重度）  

凶   四  田  田   田   

凶   四  田   田   L」旦   

岨  四  田  田  田   

喝  四  田  凹  凸  

田  田  田   

27  

∴■∴ ・∴∴十〕、  
［
運
動
］
 
 
 

ア 乳幼児通所 （平成20年9月1日事業開始）  

① 登録者   10人  

（∋年齢分布等  

0～2歳  3歳～   計   

人数   

（∋ 曜日別利用予定者数  

曜日   月   火   水   木   金   

人数  6  

④  送迎は、自主適所（母子通園）  

†‾‾‾  「「覇   



矧肥U退院困難な要因と求められる支援および、b 中間施設0重症心身障害児施設の役割  

平成20年12月6日 都立東部療育センター  

1．背景   

MCUでの重症児入院の長期化および、小児科病床でもMCUからの重症患者の受け入れ後の退院先  

がなく、そこでも入院の長期化がみられている。この重症児退院困難の要因としては医療ニードが高い、  

家族介護の重い負担などがある。この間題を解決するにあたり、在宅移行への支援が望まれるが、在宅  

に直接帰ることが難しいケースも多く、重症児長期入院の解消と医療を提供しながら在宅移行への支援  

等を行う場として、中間施設の必要性が指摘されている。   

∵方重症心身障害児施設でも超。準超重症児者の割合が数％～20％と上昇傾向にあり、重症化による  

新規重症児受け入れ困難、重症化に対応した医療の提供が不十分、看護職員の確保困難等の現状がある。  

2．MCUからの人工呼吸管理など重症児長期入院児の退院困難な要因   

（1）医療的な重症度  

複数科にまたがる、高度先進医療とその継続を必要とする児が多い。人工呼吸管理が多い。転  

院による環境の変化で急変や病状が悪化する可能性が高い。   

（2）家族への支援の不足  

家族の障害受容の困難さ、精神的なケアについての専門家の不足、超重症児などの重症な児に  

ついての在宅移行支援チームの欠如。在宅に帰るイメうーが不明確。   

（3）在宅移行した後の医療面の不安  

在宅移行した後、入院が必要な場合などの受け入れ先がない。（重症児、呼吸器管理を受けてい  

る児の入院先を探すのは非常に困難）専門家による訪問診療、訪問看護などの不足。   

（4）家族の介護負担  

在宅での医療的ケアへの不安、家族以外の介護者による医療的ケアの制限、レスバイトなどの  

不足、訪問看護、ヘルパーなどの時間制限。   

（5）経済面における不安  

重症児の長期的な医療費補助制度、住宅改造、移動手段などへの補助の格差、制度適応まで時  

間がかかるなど。   

（6）受け入れ施設の不足、医療的レベルの不十分さ  

医療的に重度であり、MCUに匹敵するほどの医療レベル、看護レベルが求められるが、既存  

の施設でそれに対応できる施設はほとんどない。  

3．中間施設に求められる役割  

（1）MCU内等で入院が長期化した重症児に対し、MCU後の引き受け施設として、医療的な管理  

および、家庭支援の環境を整備する場として家族への様々な支援を提供していく。  

（2）具体的にはPostNTCU的な濃密な医療的管理と、在宅移行を目的とした家族への障害受容等精  

神的ケアの提供、在宅移行に向けた家族への医療的ケアの指導、医療的な支援体臥種々の環  

境整備または入所への移行を行う環境の設定を行う。  

またNtCUではなかなか難しい生活の場を保障していく。  

4．中間施設病床に求められる機能と当センターの現状  

（1）施設内でのPost′NICt川勺な医療の提供  

重症児家庭支援の一環として、在宅移行支援または措置施設入所移行支援を目的とする病床を持  

った、主として超重症児等医療度の高い乳幼児を受け入れる病床が必要である。  

看護配置基準はNICUl二3に対し、当センターーの現状は1：7である。中間施設として、MCU  

からの転院を考えると、その医療度の高さと業務過多による看護の困難さを考慮し、最低1：5  
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ー］＿：3の配置が必要。   

また医師、検査料等医療スタッフは、医療の重症度を考えた当直体制を行える従事者数の試算が   

必要である。   

当センターには、MCUおよび病院0施設からの入所者が15名で、そのうち呼吸器管理を要す   

る患者が10名であった。現在センター全体では呼吸器管理が20名であり、現在の職員配置では、   

これ以上の呼吸器管理は困難である。また低年齢の患者は、より濃密な管理が必要であり、当セ   

ンターでも、MCUからなどの3歳末満の患者は現実的に受け入れが難しい。   

また中間施設で担えない専門科医療の提供、手術の提供などのため総合医療機関と連携が必須で  

ある。  

（2）家族への包括的ケアの提供   

中間施設には、在宅移行や、家族への支援をするスタッフが必要。在宅移行支援を考えると   

専任の移行支援チームを組織することが望ましい。（医師、看護師、臨床心理士、理学療法士、医  

療ソーシャルワーカー等）   

当センターには医療ソーシャルワーカーや臨床心理士、看護相談などにより、家族への障害受容   

等精神的ケア、医療的ケアの教育など行っているが、MCUからの在宅移行を考えた時には、新  

たに専任スタッフが必要。  

（3）在宅移行に伴う種々の医療的、福祉的環境整備   

在宅移行が可能と考えられた場合、まず医療的な支援が必要となる。そのための在宅医療支援チ   

ームを作成し、継続的な訪問診療、訪問看護、訪問リハビリなどを行い、家庭でのケアを支援す  

る。  

当センターでは、現在訪問診療は行えていない。訪問看護は都および民間の訪問看護にお願いしてい  

るが、十分ではない。  

福祉的には医療ソーシャルワーカーによる各種制度を利用した介護の軽減（訪問ヘル／ト等）、  

住宅改造、移動具（車椅子等）の作成、移動方法の提供（福祉タクシー等）などを行う。現在は  

それぞれのリハビリ担当や医療ソーシャルワーカーにより、できる範囲で行っている。  

5．在宅移行支援のための、重症児医療ネットワークの必要性（地域における医療機能分化）   

中間施設における継続した重症児の受け入れを可能にするために、またそこからの在宅移行を行って  

いくためには、家族の居住地域単位で医療機関の機能分化を考え、重症児医療ネットワークを作る必要  

がある。ネットワークにはMCUからの直接の移行施設としての中間施設、在宅支援病床（短期入所と  

医療入院病床）を持つ重症心身障害児。者施設、また総合病院や特定機能病院などの専門的な医療を提  

供する施設などがある。重症児医療ネットワークには以下の機能および施設が含まれる。   

1）日常的な訪問看護。指導  

日常的な訪問着護、指導などは、退院後とりあえずは中間施設の支援チームが行う。その後は地域   

での開業医などの訪問診療なども、現在はあまり小児に関してはみられないが今後必要。   

2）在宅支援病床  

在宅支援病床としては、レスバイトとしての短期入所や、感染、体調不良などの際の医療入院病床  

があり、現在は地域の重症心身障害児・者施設などが行っている。当施設も短期入所、医療入院の   

病床を持ち、在宅支援を行っている。しかし超重症児といった濃厚な医療を必要とする患者の短期  

入所に関しては、現在の報酬単価では赤字になってしまっている。   

3）在宅呼吸管理等医学管理および緊急医療  

在宅呼吸管理等は、急変時緊急で受け入れが可能な施設が望ましい。呼吸管理および定期的な医学  

的管理が行える施設は中間施設か、救急が受け入れ可能な総合病院が考えられる。また上記の感染  

や体調不良時などの際ICU的な治療が必要な際には、救急医療の受けられる総合病院や大学病院  

などへの受け入れが必要。しかし重症児・者や呼吸器管理の患者を受け入れてくれる病院は少なく、  
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ネットワークを通して、受け入れをスムーーズにしていく必要がある。   

一4）専門的な医療   

国公立一般総合病院や特定機能病院では、中間施設内で担えない専門科医療の提供（脳外科、小児   

外科、小児循環器科等の専門科での診療や手術など）を行ってもらう。  

6．在宅介護支援   

現状では、24時間家族の介護が必要であり、低年齢の兄弟姉妹の育児も加わり、在宅移行を困難とし  

ている。訪問ヘルパー、教育（通園、養護学校）、短期入所も医療の重症度や医療的ケアの制限で十分で  

はない。  

（○ 在宅訪問看護の利用時間数の増大、留守番制度など。訪問ヘルパーの医療的ケア提供など。  

‘○ 家族外非医療職による通園や就学時の医療的ケアの提供、付き添いなしの就学。  

・○ 重症児短期入所病床の増床と看護師の重点配置（現状の短期入所受け入れ施設では看護師配置不  

足や医療的な重症化により受け入れが困難）  

7．従来の重症心身障害児0者施設で長期MCU入院児の転出後のケアが可能か。  

長期にMCUに入院している児の望ましい退院先としては、在宅が無理であれば、重症心身障害児施設  

と考える医師が多い。  

現在、公法人立の施設が120施設、独立行政法人施設74施設。しかし多くなってきたといっても、こ  

のうち、準。超重症児の入所割合が、数％－10数％の施設が一一般的。一一部の施設で20－30％程度。  

また看護配置基準も、7：1が導入できる施設は10％に満たない。このように、一部の施設を除いて  

は、PostNICUといった濃密な医療的ケアを行える施設はほとんどない。  

8．どのような条件が整えば中間施設に重症児。者施設がなりうるか。  

（1）看護師配置  

1病棟だけでも、看護師の配置を多くして、PostNl（プU的な医療的ケアを受けられるようにする。そ   

のためには、病棟単イ立での、5：1程度の看護師が配置できるような看護基準を適用できるようにす   

る。   

MCUの看護師配置は、3：1．医師に関しては、通常当直が組める人数なので、5－6名は最低必要。  

一：2）診療幸姻11   

a，超重症児加算を最低でも2000点、準超重症児加算を500点とし、6歳以降は、超重症児1∠皇00点、   

準超重症児：ミ（）0点の加算とする。   

NICUの入院管理料は8500点。小児入院医療管理料は、2100点－4500点。重症児施設では、障   

害者施設等入院基本料954－1269点、特殊疾患療養病棟入院料2が多く1570点（丸め）。   

b，夜間勤務に早出、遅f11の勤務時間を含めない算定法が必要。72時間のしばりがある。   

c，療養病床に関しては、区分2に「脳性麻痩」の病名をいれて欲しい。   

d，特殊疾患入院施設管理加算ができるように。  

（3）他のスタッフの配置   

看護師だけ増員でぎても、医師やMSⅥr、リハビリスタッフ、検査料などのパラメディカルのスタッ   

フも必要。また当直体制が組めなけれは困難（パラメディカルはオンコーールでも）  

（4）ハふド面の整備   

呼吸器、配管、モニターーなどの設備も不十分。  

（5）在宅支援チ山一ム   

在宅移行を考えると、往診診療、訪問着護、ル1SW、リハビリスタッフなどの在宅支援チームが可能   

な人員配置が必要。  

（6）緊急時、レスバイトなどのべ＼ッドの確保   

いつでも緊急時に入院できるへ㌧汗の確保が在宅支緩には必須。  
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′－－    痔集㊨葦薩㊨高藤害児（者）－か兜碑医檀恐妻奄廟層  

N‡CU，一般病棟で重度の心身障害を残した児に  

どう対処していくか  

一在宅医療へ向けての支援制度を含めて－  

益山龍雄＊  
乃f∫以0〟d∫昆γd〃氾  

堀江久子＊＊  

〝～∫8たク〃0？一fe  

lまじめに   

NICUや一般病棟で重度の心身障害を残し長期入  

院している患者数の増加に伴い，その方々への支  

援体制について近年議論されている。NICUに長  

期に入院している患者は，全国では200名程度で，  

原因疾患としては，先天異常，低酸素性虚血性脳  

症が多い1）。3年以上の長期入院例の約77％が超  

重症児であり，気管切開，気管挿管下での呼吸器  

管理，頻回の吸引，体位変換，経菅栄養などが行  

われている。重症児に対して在宅に向けての体制  

づくりが急務となっている。  

る場合がある。早期からの両親とくに母親に対す  

る心のケアは大切である。   

両親に対して障害の告知を行う場合には，家族  

背景を考えながら告知を行う。病状の告知だけで  

なく，今後の可台劉生やどのような対策があるのか，  

使うべき社会資源などについても説明することが  

大切である。  

軋入院中の重症児に対して   

重度の障害を残した児に対して，急性期からリ  

ハビリテーションが必要になってくる。感染をく  

り返す児に対しては，呼吸リハビリテーションが  

有効である。また，将来の変形。拘締の予防のた  

めの姿勢管理，訓練，投薬管理も重要である。呼  

吸，、摂食，てんかんなど，あらゆる側面からの援  

助が必要になる4）。退院して安定した生活を送り，  

参加，活動を広げていくた捌こ，経菅栄養や単純  

気管切開ではなく，胃療や気管喉頭分離術が必要  

なケースもある。  

巨 障害受容について   

親はわが子が重い障害を残していることを告知  

されたとき，深い衝撃を受けることになる。これ  

までの研究によれば，親の障害認知の過程として  

は，ショック，否認，悲しみと怒り，適応，再起  

の5段階の過程が起こるとされている2）。   

また，中田3）は受容に至るまでの過程は，障害  

の否定と肯定の両方の気持ちが存在するとして，  

螺旋系モデルを提案している。   

出産後，母親の心の不安定さや健康な子どもを  

産めなかった罪悪感により，受け入れに長くかか  

‖．在宅に向けて  

1）NICUや一般病棟においては，生命を守る  

ために医療が最優先であるが，在宅に向けて考え  

る場合には，退院後，どう生きるか，より良い生  

活を送るためにはどのような援助が必要かという  

面が加わることになる。それを実現するために医  

療面の支援だけでなく，福祉面の支援が重要になっ  

＊ 東京都立東部療育センター小児科   

〔〒136－0075東京都江東区新砂3－3－25〕  

TEL O3－5632－8070 FAX O3－5632－8071   

E－mail：masuyama－trC＠mtrc．jp  

＊＊ 同地域支援室（MSW）  
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家族背景：両親，5歳の姉の4人家族，父は会  

社員，母はパート，姉は保育園。  

てくる。一人ひとりの状態を正しく評価するため  

に，ICF（国際障害生活分類）5）に基づいて考えて  

いく必要がある。これは同じ障害があっても，置  

かれた状況により，生活の質が異なることを加味  

した分類である。   

2）福祉制度を利用する場合には申請手続きな  

どに自ら出向かなければならず，身近な専門家が  

家族に適切な助言をすることができないと大きな  

不利益を被ることになる。医療と福祉制度に精通  

した場所を確保することが非常に重要である。ま  

た，他の職種に依頼するだけでなく，医師自身も  

制度を知っておく必要がある6）。   

3）荏宅に向けて考えた場合，医療的ケアの濃  

厚さと在宅との溝を埋める必要がある。重症心身  

障害児施設は医療と福祉の両方の機能を併せもっ  

た施設であり，在宅移行の前にこのような施設に  

移るのはよいと思われる。しかし，多くの重症心  

身障害児施設では，現実的には慢性的な看護師や  

医師不足があり，ト汀CUで行われている濃厚な医  

療ケアをそのまま行うのは，人的配置的にも診療  

報酬的にも困難である。これらの施設機能を生か  

すための対策が望まれる。  

1．家族の在宅への希望や家族背景から在宅が  

可能かどうか検討を行う  

1）在宅が困難であると判断した場合   

後方支援病院を探すか，家族に児童相談所にい  

き重症心身障害児施設の入所申請を行うように促  

す。   

2）在宅が可能であると判断した場合   

身体障害者手帳の取得（車椅子などの補装具，  

手当など多くの福祉制度を受けるために必要）身  

体障害者手帳の取得後，入院中や在宅移行を条件  

に受給が可能なサービス（補装具，日常生活用具，  

特別児童扶養手当など）と在宅を条件に受給が可  

能なサービス（タクシー代または自動車燃料費の  

助成，重度心身障害者手当など）の2段階に分け  

て申請を行うように援助する必要がある。   

2．在宅に向けての取り組み   

在宅に向けて，家族，医療ソーシャルワーカー，  

担当医，担当看護師，地元の訪問看護ステーショ  

ン，区の福祉担当者（障害福祉課）などと話し合  

いをもつ。  

1）医療的ケアなどに関しての家族への教育，  

指導マニュアル作成   

退院までの間に，家族に医療的ケアをマスター  

してもらう。  

（∋人工呼吸器の仕組み，動作の確認，緊急時の  

対処法，連絡先   

②経菅栄養チューブからの栄養剤の投与の仕方。  

経菅栄養チューブの交換方法  

（釘気管切開部の処置の仕方，気管カニューレの  

交換方法  

（もけいれん時の対処の仕方  

（9その他   

以上について，チェックリストをつくり，担当  

看護師，担当医より指導を行う。   

このとき，チェうクリストにより，家族の理解  
や到達度を確認することが非常に大切である。退  

院後も定期的な指導が必要である。それを行わな  

いと家族が退院時に教わった方法にこだわり，他  

lV．退院に向けて児に対する支援と家族に  

対する支援  

1）児に対する支援としては，医療の保障はも  

ちろんのこと，教育やリハビリテーションの保障  

が必要である。   

2）家族に対する支援としては，医療的ケアの  

指導体制と継続的に相談できる体制が必要である。  

さらに，緊急時に入院できる病院や養育者が病気  

になったり，冠婚葬祭時などに利用できる短期入  

所の確保が必要である。  

V。在宅に向けての流れを考える   

以下のようなケーースの場合の在宅に向けての流  

れを述べる。   

3歳6か月，男児。新生児仮死のために重度の  

脳障害を残し，気管切開，人工換気療法中，経菅  

栄養を必要としている。  
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