
スタート

お母さんの多くは「元気な体を授けてやれなかっ

た」という自責の念を抱えています。だからこそ

「がんばって」という言葉はおかあさんを自己犠

牲に追い込みむNGワードです。

看護や介護と家族のふれあいは似ているけれど

違うもの。家族には、家族にしかできないふれあ

いの中で子育てできるように、たくさんの人の手

を借りて在宅療育を「楽しむ」ことを勧めましょう。

地域医療＝地域の基幹病院や訪問看護ステーション

へは退院を進める病院からでもつながりやすいもの

ですが、保健師さんから地域福祉＝圏域の重心地域

生活コンダクターに情報提供してください。

すぐにはご家族とつながらなくても、在宅療育の可

能性があるお子さんへの支援準備・先行支援のため

に情報提供だけでもしておきましょう。

Q 退院後の在宅療育支援の

ための「地域支援チーム」

を作ること（‘他人の手を

借りる’ということ）にご

家族は積極的ですか？

Q 「特別な支援」を要するお子さんが

退院、在宅療育をすることになりそうだ、

という情報は的確な時期に市町村保健師

さんに届いていますか？

Q 保健師さんは重心地域生活コ

ンダクターさんや市町村相談支

援専門員さんとの情報共有を進

めていますか？

会議は多職種で構成され、初めのうち

は退院させる高度医療機関の主催で行

われることが多いようです。

ご家族はもちろん、

《送り出す側》【高度医療機関】の主

治医、担当看護師、退院・地域連携支

援担当の看護師、保健師、MSW等

《受け入れる側》【地域医療】地域で

お世話になる病院（おもに基幹病院）

のMSWと訪問看護師、できれば医師も

【行政】市町村の障がい支援担当者と

母子保健担当保健師

【福祉】圏域障害者総合支援センター

のコーディネーター、相談支援専門員

など

【教育】4歳の秋以降なら特別支援学校

にも声をかけましょう出生届が出て1か月のうちには市町村保健師からご家族

にアプローチされます。最初に家族を支えることができ

るのは市町村保健師です。3か月健診の案内を市町村か

ら発送される前に、市町村保健師に正確な情報を届ける

ことが支援の「はじめの一歩」です。

Q 地域生活、在宅療育の

「生活」面での具体的

支援に着手できますか？

市町村の日常生活用具、補装具等申請窓口で

は「退院が決まっていること」を支給の要件

とされることもあります。小児在宅療育の場

合、「退院」は、期日を定めることができる

ものではなく、退院の準備と在宅療育の訓

練・練習を何度も繰り返して、徐々に「地域

生活移行」が遂行されるものです。在宅療育

の訓練には様々な医療機器や日常生活用具等

が必要であることを理解していただき、早期

に機器の選定、納品を進めましょう。

Q 準備した物品の

保管場所や運搬等、

実際の生活に合った

使い勝手はイメージ

できますか？

家庭訪問して、駐車場から玄関、玄関から居室、居室か

らお風呂場等の動線の確認、居室の環境等を確認しま

しょう。その際はPT・OT、看護師、訪問支援のスタッ

フ等、多職種でお邪魔して生活イメージを共有しましょ

う。さらに支援者会議でイメージの共有と支援の調整を

重ねます。

②支援者は、お子さんの生活リズム（食事・排せ

つ・睡眠、ご機嫌のいい時悪い時、好きなもの、嫌

いなもの）を共有できていますか？

②訪問看護師さんは決まりましたか？

①「何かあったら？」救急体制は

できていますか。

救急情報提供カードを作

りましょう。居住地域の

消防署救急隊にも連絡し

て、万一の際にはお世話

になること、搬送先の病

院名をお伝えしておきま

しょう。

③定期的な診察や評価入院により成長

や変化へのチェックはできそうですか？

ご家族や入院中の病院の

スタッフから発信しても

らい共有しましょう。

Q 在宅療育、特に医療的ケアの必要な生活

が無理なくできる環境は、モノ、ヒト（支

援体制）ともに整いましたか？

①在宅療育の練習のために数日の一時

退院をやってみて、訪問看護やヘル

パーさんにも実際に訪問支援してもら

いましたか？

②在宅用の吸引器や人工呼吸器などの医療機器の非常

用電源（バッテリー）の確保、移動の際の使い勝手な

ども試してみましたか？

お子さんを守るためには、医療の

目と手を定期的に入れて成長や変

調を早期に発見、対応することが

必須です。「母子入院」や在宅支

援病棟への評価入院の定期的利用

を勧めましょう

災害への備えも欠かせません

Ｑ 地域での生活が軌道に乗ったら、避難行動要支

援者名簿への登録を勧め、災害の備え「災害時個別

支援計画」を立てましょう。市町村保健師か、県の

保健福祉事務所に問い合わせてください。

そろそろ「退院準備」の時期から地域での生活に徐々に軸足を移していく「地域生活移行 」の時期です。「お試し帰宅」や1泊から始まり、徐々に在宅で過ごす日数を増やす「在宅練習」と支援者会議を

何度も繰り返して、支援体制を手直し、整備していきます。患児やそのご家族が何かと頼れる支援チームの‘司令塔 ’）も、退院させる側の病院の人から、地域の福祉サービスをよく知っている支援者

へと移行していくでしょう。

地域生活移行期に

なったら･･･

Ｑ 地域基幹病院への医療情報提供、受診

をして、高度医療機関との役割分担（救

急時の体制、気管カニューレや胃ろう

チューブの交換はじめ、医療物品の支給

などについて）を話し合えましたか？

いったん地域基幹病院に転院するこ

とも多いです。お子さんのことを病

院スタッフによく知ってもらいま

しょう。緊急時の対応や、高度医療

機関と地域基幹病院の医師同士の情

報共有・意思疎通などの仕組みをつ

くっておくことも大切です。

地域医療機関による

コーディネート

地域の薬局からの訪問薬剤

師サービスの利用も進めて

もらいましょう。

Ｑ リハビリの機会は確

保されていますか？

Ｑ 相談支援専門員：福祉サー

ビスを利用する際の計画支援を

立てる人はいますか？

Ｑ 入浴の支援（訪問入浴や入浴介助）の準 備は OKですか

Ｑ お出かけの際の移動支援はOKですか？

Ｑ 日中のお出かけ先：児童発達支援センターや日中一時活動支援等

の確保はできましたか？

通所リハビリの施設も含め、家族同士の情報交換の場は大切です

こどもの健やかな成長を守り、育ちの見通

しを得るためにもリハビリは欠かせません。

訪問リハビリ、通所リハビリの機会を確保

しましょう。小児リハビリには自信がない、

というセラピストさんには、Web会議シス

テムでこども病院のリハスタッフが助言す

るシステムもあります。

この先・・・

在宅療育の生活が軌道に乗ってきてからも、こどもさんの成長に伴い様々な支援が新たに必要になってきます。４歳になったら就学

について考えなければなりませんし、体の成長・変化から新たなサービスや胃ろうや人工呼吸器等医療の支援が増えることもあるで

しょう。小児在宅療育：地域生活をする重症心身障害児者は増えています。たくさんの事例を圏域の支援者で共有し、重症心身障害

児地域生活コンダクターチームを作り、そこに集積していくことで、支援する側も経験を積み、先を読んだ支援ができるようになり

ます。重症心身障害児者にとって、「ここに言えば何とかしてくれる」というチームがあれば、ご家族にとっても「道はあるんだ」

「一人じゃないんだ」と安心できます。

チームを作り、事例を共有しましょう。私たち患者家族のまっすぐな声をそのチームに届けましょう。共有し、家族と支援者が一

緒に考えることで、地域の人材が育ちます。ひとりが抱え込み、ひとりに頼る支援ではなく、チームで引き受ける支援体制があれば、

支援者同士の支え合いも生まれ、人の異動があっても支援のクォリティコントロールができます。

患者家族と支援者が、共に道を作る、それが安心して暮らせるまちづくりにつながります。

①障害者手帳、療育手帳の交付は済んでいますか？

・必要な医療機器、医療物品や補装具、日常生活用具の準

備はできましたか？

てらす

長野こども療育推進サークル

表面のフローチャートについて、

様々な職種や地域資源の使い方、

退院支援のポイントを載せました。

支援の参考にしてください。

【「重症心身障がい児者地域生活コンダクター」 とは】

重症心身障害児者地域生活コンダクターは、制度として整備されているものではありませんが、すでに長野県内のいく

つかの圏域では事実上のシステムとして機能しています。地域資源や支援制度のコーディネートするだけではなく、お子

さんの成長やご家族の変化、あるいは地域全体の将来像を見据えて引っ張って行ってくれる存在なので、「コンダク

ター」という呼び方をさせて頂いています。

重心コンダクターは重症心身障害児の「地域生活支援の受け手」として様々な地域資源への「つなぎ」をしてくれます。

たくさんの重症心身障害児者の地域生活を支援してきて、実績・事例の集積を持っているので、重症心身障害児者の生活

支援を組み立てるのにとても頼れる存在です。 圏域ごとに数名ずつ、相談支援専門員や事業所の管理者、市町村福祉課、

児童発達支援センターなどの様々な職種の方々で、たすけあい、連携してチームを作り、圏域の「まちづくり」に働いて

おられます。

圏域ごとの自立支援協議会の療育部会内に重症心身障がい児や医療的ケアの必要な人のための部会やワーキンググルー

プを作っておられるのもこのコンダクターチームです。チームで取り組んでいるので、圏域の課題も多角的に把握でき、

人材の育成も他職種で行うことが可能です。

地域資源の使い方の工夫や、お子さんの成長や家族の変化に伴って先々どのような支援がほしくなるか、という先行支

援もできるのがコンダクターさんの強みです。また、市町村の枠を超えて支援者同士のネットワークを持っているので、

市町村単位では応じられない支援ニーズにも応え、相談支援専門員さんの計画相談の後方支援も担ってくれています。

障害児の地域での成長や家族のための子育て支援を行う「療育コーディネーター」さんがこの役割を担ってくれている

圏域も多くありますが、中には基幹相談支援センターの相談員さんが、積極的に引き受けてくれているところもあります。

圏域ごとの障害者総合相談支援センターに連絡してみてください。

【保健師さんのしごとと期待される役割】

保健師さんは、妊娠届を出した時から母子の健康を支える職種です。お母さんの不安や疑問に、妊娠中から出産、

子育てがはじまってからもずっと寄り添ってくれます。

出生後、おおむね１か月以内に「新生児訪問」で家庭訪問します。赤ちゃんがNICUに入院中でも、ぜひ、家庭

訪問をしてお母さんと話をし、赤ちゃんのことをお母さんご自身から聞いてください。産後間もないお母さんはい

わゆる「マタニティー・ブルー」になりがち。心身の不安定さを理解し、支えるために出会う最初の専門職として

保健師さんに期待します。

特に、最近はNICUに入院する赤ちゃんの半数以上が胎児期から異常が見つかり、出生前から居住地域から離れ

た高度医療機関で管理されています。生まれた赤ちゃんとおかあさんを地域の医療機関や、子育て支援につなぎ、

「わが町の赤ちゃん」として迎え入れる環境を整えることが必要です。

まさに、保健師さんは、高度医療から地域への「窓口」。

ご家族がお子さんの障がいを受容しきれていない時点で、福祉の支援者が登場すると、「わが子が障がい児なの

だ」というイメージから心の立て直しが難しくなることもあります。保健師さんが家族と福祉のつなぎ手になり、

地域には赤ちゃんとご家族を迎え、支える環境が整っていることを伝えてください。

【地域生活移行のカギ：退院前カンファランス】

在宅療育の支援には、大きく分けて「医療」と「生活」、

二つの側面があります。

①「何かあったら」に備える

医療面：本人の急変

生活面：家族の急病や冠婚葬祭などの緊急時

災害時対応

②疑問や不安に応える「相談体制」

医療面：本人の体調や成長、医療的ケアにつ

いて

生活面：家族の変化やきょうだい児支援

③家族を「介護者」・「犠牲者」にしないよう生活を守る

医療面：高度医療機関での看護と在宅看護の

違いの認識と許容

生活面：保護者のしごと、きょうだい児の通

園通学、塾や社会体育等への参加、

買い物や銀行・役場等への家族の外

出時間の確保季節ごとに変わりうる

通院・通園通学の移動方法

これらの課題の解決策・支援策を考え計画し(Plan）、

実際に行ってみる（Do）のが一時退院や外泊です。そのう

えで、「実際にできるか」を評価（Check）、現実に即し

たものに手直し、家族や支援者が行動できるようにします

(Action）。

このPDCAサイクルを個々の課題について、支援者会議

と外泊・一時他院を何度も繰り返して解決して、無理のな

い在宅療育・地域生活とその支援体制を作らなければなり

ません。

だから、「入院」と「退院・在宅療育」の間に数か月から

１年程度の「退院移行期間」が欠かせないのです。

【小児在宅医療について

疑問・不安のある方はどなたでも】

こども病院在宅医療相談外来

第2・第4火曜日13時から15時。

電話0263-73-5338。

地域基幹病院の相談窓口も定めておきましょう。

【積極的なお出かけを：通所支援を積極的に利用しましょう】

高齢者の在宅医療と違って、こどもたちの社会性をはぐくむためには

「お出かけ」が必要です。児童発達支援センターや生活介護施設・放課

後児童デイサービスなどにお出かけしましょう。お出かけ先で、同じよ

うに頑張る「先輩親子」に出会い、様々な職種の支援者に会い、お母さ

んの話を聞いてもらうことで心がとても楽になります。また、一緒に育

つ仲間を得ることで親子が共に成長できます。特に、お子さんが入院中

は身軽に動けるので、重心コンダクターさんに依頼して、ご両親がこれ

らの施設の見学にいけるようにするとよいでしょう。「地域にも居場所

がある」「大変なのは私たちだけではない」と実感できます。

さらに、こまめなお出かけは何よりの「避難訓練」です。荷物や機器

の持ち運びの手順に慣れ、こどもさん自身も移動に慣れておくことは災

害時の避難行動への有効な備えになります。

【大切なきょうだい支援】

多くのおかあさんは重症心身障害児のためにその時間のほとん

どを使っています。だからきょうだいたちはいつも「ちょっと

待って」と待たされ、「あとで」と後回し。成長すれはおかあさ

んを手伝って重心児のケアも担うようになります。家庭の中で

「幼い支援者」ではなく「愛されるこども」として過ごさなけれ

ば、きょうだいの自尊感情は育ちません。お母さんが重心児に犠

牲的に尽くす姿は、将来「自分が背負わねばならない重荷」とし

て障がいを持つきょうだいのことを思わせることも。

きょうだい支援のためにも、お母さんのゆとりある時間をたっ

ぷり作りましょう。

せめて、きょうだいの授業参観・学級懇談会への皆勤を。

それは、地域のおかあさんネットワークによる理解と支援を生み

出すことにもつながるからです。

【訪問看護ステーションは地域生活移行の要】

高度医療機関から退院して地域生活：在宅療育を始めるとき、

特に医療的ケアの必要な小児にとって、訪問看護ステーション

はとても大きな助けになります。訪問看護ステーションには、

看護師さんだけではなく、保健師、助産師、准看護師、リハビ

リセラピスト（PT/OK/ST）がいます。人工呼吸器を装着し

ていれば１日２回、２つの訪問看護ステーションからの支援を

受けられます。

★こんなことをしてくれます★

訪問看護ステーションでは、医師の指示により医療的ケアを行

うだけではなく、

・身体の清拭・入浴介助・食事・排せつの介助

・病気や障がい、全身の状態観察

・リハビリテーション

・ご家族への介護・看護の相談

・栄養や運動機能についてのアドバイス

・社会資源の活用方法アドバイス

などを行ってくれます。

退院当初は、お子さんが病院とは違う「お家」での生活、ケ

アになれるように、また、ご家族が医療的ケアを必要とするお

子さんと一緒のくらしのリズムをつかめるまでをしっかりサ

ポートしてくれます。

地域生活：在宅療育が落ち着いて、軌道に乗ってからは家族

の想いや不安を聴き、こどもたちの成長と家族の変化をくみ

取って地域生活支援チームにつないでくれます。

★訪問看護師さんが来てくれることのメリット★

毎日決まった時間に、看護・リハビリの専門職が来てくれる

ことで、その間はご家族の自由な時間を確保できます。「よそ

の人」に来てもらうのだから家の掃除をしなくちゃ・・・！な

んて心配は無用です。いろんなご家庭を訪問するお仕事なので、

散らかり具合なんて気にしていません。

★退院前の支援会議への参加を★

退院を前提としていれば、外泊時の訪問看護もＯＫです。ま

た、退院前カンファランスへの出席にも１回のみ報酬が出ます。

退院前カンファランスは多くの場合複数回開催されますが、訪

問看護のスタッフにとっても本人やご家族、他の支援者に合う

ことは信頼関係を築くためにメリットが大きいものです。時間

が取れれば出席します、という訪問看護ステーションさんが増

えています。退院～地域生活移行を無理なく進めるためにも、

遠慮なく声をかけて地域生活移行の要として頼りにしましょう。

【頼れる訪問薬剤師さん】

訪問薬剤師さんはただお薬を持ってきてく

れるだけではありません。多種多様の薬を注

入や摂食の形態に合わせて調合して、毎日

１回に服用する分ごとに分けて届けてくれま

す。お薬の飲み方・使い方はもちろん、家族

の健康相談にも乗ってくれます。地域医療の

一翼を担う頼れる存在です。

【「相談」の担い手：相談支援専門員さん 】

障害を持つこどもたちのためのサービスは、居宅サービス／通所サービス／入所サービス があります。

このうち、入所サービスは児童相談所が判断を行うので障がい児支援利用計画を作成することはありません。

居宅サービスについては市町村に指定された指定特定相談支援事業者の「相談支援専門員」さんが「サービス利用計画」を立てる「計画相談支援」を担います。地域資源の

使い方をコーディネートした利用計画を立てることで、この事業者に報酬が出されます。 また、この指定特定相談支援事業者は、基本相談支援にも応じてくれます。これは

障がい児本人やご家族からの相談全般に応じる事業です。上記の居宅サービスを使うかどうか、という基本的な相談に応じてくれます。

通所サービスについての「障がい児支援利用計画案」を作成してくれるのが指定障害児相談支援事業者です。この指定障害児相談支援と指定特定相談支援、それぞれの事業

者別々に通所サービスと居宅サービスの利用計画を立てるのはこどもたちの生活全般をデザインすることが難しくなります。したがって、相談事業者は指定障害児相談支援と

指定特定相談支援、二つの指定を同時に受けていることが多いものです。

ただ、重症心身障害児、特に医療的ケアの必要なこどもたちの相談となるとこどもたちの発育発達のみならず医療的な知識も必要になってきます。さらに、重症心身障害児

は少数派で、相談の事例経験を積むことが難しいものです。サービス利用計画を立てようとしても、少数派のこどもたちを受け入れてくれる地域資源は極めて少なく、ご家族

のニーズを理解しながらもそれに応えることができずに苦しい思いを味わう相談支援専門員さんも多いようです。

市町村の枠を超えて地域資源を利用できるように、圏域の重症心身障害児地域生活コンダクターさんに相談、圏域ネットワークを活用しましょう。
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Q 地域生活・在宅療

育の具体的な医療面

の支援は？

Q 保健師さんは「地域の窓口」

です。保健師さんから福祉や地

域医療への情報の流れはできて

いますか？

訪問看護師さんは、在宅医療の要で

す。退院・在宅という環境の変化の

中でお子さんの体調を管理し、生活

の中の医療的ケアを整えてくれます。

お子さんのみならずご家族全体を支

えてくれる看護・家族ケアのプロで

す。ぜひ利用しましょう。

③家族のレスパイトの時間は確保できますか？

同じ地域、圏域で暮らす在宅療育

の‘先輩’の話を聞いてみましょ

う、生活イメージを具体化するの

に有効です。

お母さんの話を聞いてくれ

る人、ひとりになれる時間

を作りましょう。

Ｑ 退院準備のカンファラ

ンス（支援者会議）をひ

らけますか。

会議の前には参加者に、

お子さん自身にも会って

もらいましょう。

重症心身障害児支援のための地域資源は市町村単位では不十分なこ

とが多いもの。相談支援専門員さんや市町村担当者へのスーパーバ

イズを担えるように、圏域の資源を広く知り、ネットワークを持つ

療育コーディネーターさんや多くの重心児者の相談支援事例を知っ

ていて、先行支援のできる人たち(＝重症心身障害児地域生活コン

ダクター）による支援チーム・ネットワークが必要です。


