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NICU出口問題NICU出口問題

療機
ご家庭

医療機関

満床

救急患者の
受け入れが困難

満床
受け入れが困難

人工呼吸器など濃厚なケア
NICU・小児科病棟長期入院児

療育機関（後方施設）



ご家族にと ては入口問題ご家族にとっては
ご家庭

ご家族にとっては入口問題ご家族にとっては…

医療機関

在宅移行

療育機関

24時間の介護

在宅移行

24時間の介護
３交代はない
母親ひとりに大きな負担
周囲に医療者はいない

吸引
気管切開
酸素投与

ペースト食
経管栄養
胃瘻

周囲に医療者はいない

酸素投与
人工呼吸器

胃瘻
中心静脈栄養



どんなに障がいが重くてもどんなに障がいが重くても
家族と一緒の生活は幸せなこと

医療的ケアに関する保護者アンケートより（1996）

「医療技術の進歩で在宅も可能になったという
が、家族の負担が重過ぎると思うこともある。
後々のケアや支援が十分でないのなら救命など後々のケアや支援が十分でないのなら救命など
して欲しくない。
生きて地獄を味わうような医療技術の進歩など生きて地獄を味わうような医療技術の進歩など
少しも人間の幸福にはつながらないと思う。」

この問いかけに
私たちはどう答えていけばよいのでしょうか私たちはどう答えていけばよいのでしょうか



目 的

私たちの診療圏で、ご家族がどのような
労ご苦労をされているのか、どのような

サービスを必要としていらっしゃるのかサ ビスを必要としていらっしゃるのか
を明らかにすることが、このアンケート
調査の目的である調査の目的である



対 象

寝たきりの重症児者 ２０５名 郵送寝たきりの重症児者 ２０５名 郵送
アンケート回答 １４６名

（回収率 ７１．５％）
超・準超重症児者 ４６名超・準超重症児者 ４６名

超・準超重症児者＝経管栄養・頻回の吸引・体位交換

在宅人工呼吸器 １０名

いつも医療的なケアが必要な方

在宅人工呼吸器 １０名
男女比 男性65：81女性



対象者の年齢対象者の年齢
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主な介護者
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利用しているサービス（全体）利用しているサービス（全体）

第１位 ショートステイ
第２位 ヘルパー

訪問看護ステ シ ン 21 2

第３位 日中一時支援

日中 時支援
ショートステイ

ホームヘルプサービス
訪問看護ステーション

25 3

42.5

35.6

21.2

児童デイサ ビス
訪問リハビリテーション

訪問入浴サービス
日中一時支援

11
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25.3

送迎サ ビス
タイムケア事業

放課後ケア
児童デイサービス

8 2
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11
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送迎サービス
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利用しているサービス（超・準超重症児者）利用しているサービス（超・準超重症児者）

第１位 ショートステイ
第２位 ヘルパー

訪問看護ステ シ ン 45 7

第２位 訪問看護ステーション

日中 時支援
ショートステイ

ホームヘルプサービス
訪問看護ステーション

23 9

47.8

45.7

45.7

児童デイサ ビス
訪問リハビリテーション

訪問入浴サービス
日中一時支援

8 7

19.6

23.9

23.9

送迎サ ビス
タイムケア事業

放課後ケア
児童デイサービス

4 4

2.2

0

8.7

相談支援事業
送迎サービス
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利用しているサービス利用しているサービス
全体 超準重症児

ホームヘルプサービス
訪問看護ステーション

訪問入浴サービス
日中一時支援

ショートステイ
ホ ムヘルプサ ビス

放課後ケア
児童デイサービス

訪問リハビリテーション
訪問入浴サ ビス

相談支援事業
送迎サービス

タイムケア事業
放課後ケア
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相談支援事業

超 準重症児者では

サービスが家に出向く訪問系の利用が増える（訪問看護・入浴・リハ）

送迎サービス・放課後ケア・タイムケアの利用が減る？

超・準重症児者では

送迎サ ビス 放課後ケア タイムケアの利用が減る？

本当は使いたくても医療的ケアがあると断られる現状（自由記載より）



介護者の睡眠時間 介護者の平均年齢介護者の睡眠時間 介護者 平均年齢
44.1歳

2007年総務省調べ40－45歳平均睡眠時間 7時間 5分
寝たきり全体 5時間49分

超・準超重症児者 5時間 8分
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介護のたいへんさ

まったく苦にならない 1

とてもたいへん 34
あまり苦にならない 17

とてもたいへん 34

少したいへん 91

とてもたいへん・少したいへんをあわせると７５％



どんなところがたいへん？

経済面 32経済面 32

身体面 116身体面 116

精神面 61

身体面が結構多い



介護者の病気は？介護者の病気は？
全 体全 体
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介護者の病気は？介護者の病気は？
全 体全 体

「あり」の７割以上がいまも通院しているか
通院しなければならないのに通えていない
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シ トステイショートステイ

制度を知らない 2.7%

利用したことある 55.5%利用したことない 39.7%



利用をお断りされたことがありますか利用をお断りされたことがありますか

あり
断られた理由 利用できなか た理由34.9%

遠方にあって、往復で疲れてしまう

断られた理由・利用できなかった理由

全 体 いつも予約でいっぱいといわれる
本当の緊急時に空いていない
スタッフの人数が少なくて心配スタッフの人数が少なくて心配
子どもをきちんと理解してくれるか不安
子どもが楽しく過ごせているか心配

あり
43.5%

（＝預けるのに罪悪感がある）

少なすぎる枠・ケアの質が問われている

超準重症児

43.5%

超準重症児



今後の生活を

70

どのように考えていらっしゃいますか
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ケ ト まとめアンケートのまとめ

介護者の多くは睡眠を削り、体調不良をおしてケアに当たっ

ており、在宅の重症児は、介護者の身体的・精神的負担の

もとに生活が成り立っているもとに生活が成り立っている

濃厚なケア、介護者の負担・加齢など、ご家族だけの介護

には限界があるが それでも 地域資源を利用しながら 家には限界があるが、それでも、地域資源を利用しながら、家

庭での生活を望んでいる

レスパイトケアのできる医療機関、質の高いショートステイ、

医療的なケアのできる福祉サービスが求められている医療的なケアのできる福祉サ ビスが求められている

医療と福祉のサービスの整備が急務である



拓桃地域・家族支援部

障害児 デ ネ タ 育成 ため 療育支援研修会

拓桃地域・家族支援部

障害児コーディネーター育成のための療育支援研修会
地域でのサービスやケアをコーディネートする人材を育てる

お話シリーズ
ご家族に向けて、子どもの医療や療育に役立つ知識をお伝えする

医療的ケア研修会
非医療者が吸引や経管栄養をできるような知識と技術研修（ケアの担い手）

地域療育スタ 直接支援地域療育スタッフへの直接支援
医療機関の中だけでなく、ニーズに応える支援を地域や家庭で行う

来ていただく方法

出向く方法 いっぺんにたくさんの人の共通理解が得られる



拓桃の在宅移行支援

拓桃は、一般病院で重い障害を残した子どもさんを受けとめ、
安心してご家庭へ戻れるように子どもさんとご家族をケアしていく、
医療機関と在宅生活の橋渡しという役割を大切にしています

拓桃 おうち拓桃 おうち



これまでのつらかったことを聞く

かわいいってだっこしてくれる姿に心が癒される

「私に笑顔を見せてくれる」 喜びの声を聞く

子どもの良いところ・輝いているところを子どもの良 と ろ 輝 て ると ろを

見つけて伸ばしていける＝家族としての自信

子どもへの愛情 家族としての自信家族への寄り添いとはげまし子どもへの愛情 家族としての自信家族 の寄り添いとはげまし
生まれてきたことへの祝福



拓桃のレスパイト入院

拓桃は、一般病院で重い障害を残した子どもさんを受けとめ、
安心してご家庭へ戻れるように子どもさんとご家族をケアしていく、
医療機関と在宅生活の橋渡しという役割を大切にしています

拓桃 おうち拓桃 おうち

最近では、気管切開や人工呼吸器管理など、濃厚な医療が必要な
子どもさんが増えてきました そういう子どもさんを送り出すときに子どもさんが増えてきました。そういう子どもさんを送り出すときに
は、ご家族が疲れてしまわないように、病院から地域への一方通行
ではなく、安心してレスパイトに預けられるベッドを用意する義務がではなく、安心してレスパイトに預けられるベッドを用意する義務が
あると思ってます



小児科入院の内訳小児科入院の内訳

母子入院・在宅移行準備、社会的入院、急性期治療、レスパイト 拓桃の役割が明確に示されている

レスパイト入院
８日ｘ３８人

母子入院 在宅移行準備、社会的入院、急性期治療、レスパイト 拓桃の役割が明確に示されている

レスパイト
（ショートステイ）

８日ｘ３８人
平成２０年からはじめた
レスパイト目的の入院

母子入院
６０日 １８組

（ ）
５日ｘ１１３人ショートステイ

３日ｘ７５人

６０日ｘ１８組

一般入院
９日ｘ５１人

般入院

契約入院

人
一般入院
気道感染症
検査目的
在宅移行準備 １００日ｘ３人在宅移行準備

2010年1月～12月延べ日数 長期レスピレーターの3例を除く

社会的入院



拓桃のショートステイ

のべ利用者数（人）

160

180

200

のべ利用者数（人）

100

120

140
レスパイト入院

重症児

区分３

20

40

60

80 区分３

区分2

区分1

0

20

2005

春 夏 秋 冬

2006

春 夏 秋 冬

2007

春 夏 秋 冬

2008

春 夏 秋 冬

2009

春 夏

レスパイト入院

47.7％ 73.5％ 72.9％ 86.0％ 82.3％

レスパイト入院
重症児

ショートステイ全体

濃厚な医療が必要な子どもさんを対象にレスパイト入院を始めました



レスパイト入院＞ショートステイレスパイト入院＞ショ トステイ

レスパイト入院

人工呼吸器・気管切開など濃厚な医療を要する子どもの健康チェックと家族の定期的な息抜き
（ 月に 週間程度のレスパイト入院 それを目標に家庭でがんばれる）

レスパイト入院

分

（一ヶ月に一週間程度のレスパイト入院、それを目標に家庭でがんばれる）
医療保険を用いた入院の医療、レスパイト目的の福祉＝医療と福祉の両方を提供する制度が必要

区分３

区分１

28

ショートステイ

67

28

レスパイト入院

シ ト テイ

307
157

福祉

医療・重症児
157

医療医療と福祉

2010年1月～12月延べ日数



生命を守ること 生活の豊かさ生命を守ること
医療の支え

生活の豊かさ
福祉の支え

この子たちにはどちらも必要この子たちにはどちらも必要



重い障がいの子たち

生活のかぜ

重い障がいの子たち
の自分らしさ

暮らしのにおい

生命を守ること生命を守ること
医療の支え



これからの医療のあり方の発展

「治す」医療 「支える」医療

生命

生活治す」医療 支える」医療
教育

家族生活を多面的に支える医療

療
看 護

家庭

通所病院 狭義の医療
医 療

生活支援

通所

施設

学校

施設

狭義の医療
その補助としての看護

学校

担 手
医 師

看護師
医 師

担い手 子ども

コメディカル 教員

福祉職

コメディカル看護師
支えのネットワーク教員 支え ネ トワ ク

私たち医療者も変わっていかなければならない



「医療技術の進歩で在宅も可能になったというが「医療技術の進歩で在宅も可能になったというが、
家族の負担が重過ぎると思うこともある。
後々のケアや支援が十分でないのなら救命などして欲後々のケアや支援が十分でないのなら救命などして欲
しくない。
生きて地獄を味わうような医療技術の進歩など少しも生きて地獄を味わうような医療技術の進歩など少しも
人間の幸福にはつながらないと思う。」

かわいいわが子のことを
こんなふうに言わせてしまうほどこんなふうに言わせてしまうほど
親御さんにはつらい日常生活がある

こう問われている私たちが
どれだけ真摯に向き合おうとするかがとてもたいせつどれだけ真摯 向き合おうとするかがとてもた せ

医療と福祉の両方を提供する制度を整えることが急務



具体的な提言具体的な提言

医療ケアの必要な子どもたちのレスパイト（ショートステイ）の拡大
１．地元の一般病院でもできるような制度作り
２ 福祉施設でも行えるように厚い看護師配置を２．福祉施設でも行えるように厚い看護師配置を
３．経済的にも医療と福祉両方からの支援

障害者コーディネーターの創設
子どもと家族に寄り添う人材を制度的にサポートする子どもと家族に寄り添う人材を制度的にサポ トする

非医療者が医療的ケアを行えるための研修会を公的に保障する



ご清聴ありがとうございましたご清聴ありがとうございました


