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川崎大師訪問看護ステーション

療養通所介護まこと

島田珠美

在宅重度障害児(者）
医療的ケア児の現状と課題



*所属団体等

*かながわ県診療看護師連絡会幹事

*フュージョンコムかながわ肢体不自由児協会
吸引研修委員

*川崎市医療的ケア児連絡調整会議委員

*川崎区在宅療養推進会議委員

*川崎区機関連携会議メンバー

*かわさきメンタルヘルス円卓会議

*スペシャルニーズのあるこどもの未来を考える会
TOUCH代表

*その他大学・大学院の講師など



*診療看護師NP
（Nurse Practitioner）

*診療看護師（NP）日本NP教育大学院協議会が認めるNP教育課程
を修了し、同協議会が実施するNP資格認定試験に合格したもので、
保健師助産師看護師法が定める特定行為を実施することができる
看護師。
現在活動している 「診療看護師(NP)」は、９８４名

(202５年4月現在）

*日本看護系大学協議会の認定を受けたナースプラクティショナー
教育課程を修了した者に
対して「JANPU ナースプラクティショナー（JANPU-NP）」と
して認定が行われている。

*日本看護協会ではナースプラクティショナー(仮称)
としている。



*日本NP教育大学院協議会
*北海道医療大学 （特定行為13区分）

*東北文化学園大学 （特定行為21区分）

*東京医療保健大学 （特定行為21区分）
国立病院機構キャンパス・五反田キャンパス

*国際医療福祉大学 （特定行為21区分）

*佐久大学 （特定行為 ８区分）

*藤田医科大学 （特定行為21区分）

*愛知医科大学 （特定行為21区分）

*大分県立看護科学大学 （特定行為21区分）

*山形大学 （特定行為21区分）

*秋田大学 （特定行為21区分）

*島根県立大学 （特定行為８区分）

*富山大学 （特定行為９区分）

*大阪大学    （特定行為６区分）

*聖隷クリストファー大学（特定行為８区分）

*名古屋市立大学 （特定行為21区分）

*令和健康科学大学         （特定行為８区分）

*帝京大学大学院    （特定行為20区分）

*純真学園大学大学院 （特定行為20区分）

現在のところ小児の
コースは、大分県立
看護科学大学のみと

なっています。

http://www.hoku-iryo-u.ac.jp/~nss/in/tokusyoku.html
http://www.tbgu.ac.jp/faculty/graduate/nurse_practitioner/
http://www.thcu.ac.jp/graduate/nursing/master/
http://www.iuhw.ac.jp/daigakuin/faculty/health_welfare/nurse_p/index.html
https://www.saku.ac.jp/kango/graduate-school/
http://www.fujita-hu.ac.jp/e-nurse/15_595d81177de0c/index.html
http://www.aichi-med-u.ac.jp/su09/su0907/su090702/04.html
http://www.oita-nhs.ac.jp/graduate/np_course.html
http://www.oita-nhs.ac.jp/graduate/np_course.html
http://www.oita-nhs.ac.jp/graduate/np_course.html
http://www.oita-nhs.ac.jp/graduate/np_course.html


診療看護師：NPとは

生活者の視点に立って、QOLの向上に向けて

Care

ケア

Cure

キュア

看護モデルと医学モデルの統合



*当ステーションの概要
医療法人立 看護師 １２名(常勤７人＋非常勤４人）

理学療法士２名 作業療法士３名
 言語聴覚士１名

ケアマネージャー２名(1名は主任ケアマネ)
 事務員１名

通所 看護師７人 介護福祉士１名 保育士1名
他6名 PT･OT･STは訪問看護と兼任

母体は内科・外科・整形外科を中心とした一般病院

小児科なし、緩和と地域包括あり

*現在利用者の約２～３割が小児と若年の重度障害者
（医療保険が全訪問件数の約半数を占めている）

*小児の新規依頼が定期的にあり、医療依存度の高い
ケースが増えている。

*癌末期や高齢で臓器不全の利用者も多い



当ステーションの小児・若年利用者の状況

*令和７年６月１日 現在

*小児・若年の障害者等 合計 ４６名

*男児２９名 女児１７名

*年齢０歳~３７歳

*利用期間 1ヵ月～２１年

*全利用者数１５０名



「療養通所介護まこと」の利用者の状況

*令和７年 ６月１日現在

*利用者 合計 ２１名

*高齢者は３名 脊髄損傷やALS

療養通所介護利用者
・児童発達支援 ０名
・放課後等デイサービス １１名
・生活介護 ７名
・療養通所介護 ３名



*当ステーションの小児･若年利用者の状況

主疾患 医療機器

使用状況

主治医の

医療機関

紹介

経路

脳性麻痺 １３ 吸入・吸引 １８ 大学病院 ４ 療育ｾﾝﾀｰ ４

難病 ６ 経管栄養

(胃瘻：再掲）

１７
(１２)

公立病院 １９ 医療機関 ２１

遺伝子疾患 ９ 在宅酸素 ６ 訪問診療 ５ その他の
支援機関

４

神経筋疾患 ２ 気管切開 ７ 子供病院 ９ 自己探索 ５

その他 １０ 人工呼吸 ４ その他 ３ 保健所 ０

令和３年11月の登録者



図1．小児と成人の訪問回数と平均滞在時間の比較
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*＜重障児問題の変遷＞

１．重障児を取り巻く環境の変化

昭和３０年~４０年代 差別や偏見による受難

特に母親の苦しみは大きく子殺しや心中

昭和４２年より 「児童福祉法改正」

3人の篤志家による民間施設の開設

（秋津療育園、島田療育園、びわこ学園）

平成元年頃より 障害新生児の治療をめぐる

「クラス分け」ガイドラインが出現





チャーリー・ガード事案

2017年7月28日
ミトコンドリアDNA枯渇症候群(MDDS)に罹患
していた11ヶ月の男児が死亡
両親は治療を望んでおり、延命治療の中止を薦め
る病院と意見が対立し裁判となる。
裁判所は、治療は無効として、この児を
死なせるようにと判決を下した。

自分では意思決定ができない子供の
医学的選択の権利は誰にあるのか？
親か医療者か、法廷なのか





２．重障児の疫学と施設依存性の変化

全国の重度障害者数 ４３，０００人

施設入所者数 １４，０００人

重障児(者)の約７割は在宅でかつ入所希望も少ない

現在全国の重症心身障害児施設に入所されている方々の

中での18 歳以上の割合は80％以上
全国の２０歳未満の超重症児数、推計で７３５０人

（20 歳未満の人口1000 人当たりでみた超重症児の発生率

 ０.３％）、８割は在宅 2007.5.

全国の超・準重症児者数： 約１万人

全国の公立・法人立、国立病院の“施設長期（入所）利用者が

約３０００名、在宅で少なくとも約５０００～６０００名、

NICUやNICU後一般病院に約３００名、

合計で約９０００～１００００名” （北住映二先生心身障害児総合医療療育
センター・むらさき愛育園長） 「両親のつどい」第606号 2007.7. 

http://lookatgame.com/view.php?video=2hCAsPGnIbU&feature=youtube_gdata_player&title=2010.04.04+%E8%8B%A5%E5%AE%AE%E5%85%AB%E5%B9%A1%E5%AE%AE%E3%81%8B%E3%81%AA%E3%81%BE%E3%82%89%E7%A5%AD%E3%82%8A
http://lookatgame.com/view.php?video=2hCAsPGnIbU&feature=youtube_gdata_player&title=2010.04.04+%E8%8B%A5%E5%AE%AE%E5%85%AB%E5%B9%A1%E5%AE%AE%E3%81%8B%E3%81%AA%E3%81%BE%E3%82%89%E7%A5%AD%E3%82%8A
http://lookatgame.com/view.php?video=2hCAsPGnIbU&feature=youtube_gdata_player&title=2010.04.04+%E8%8B%A5%E5%AE%AE%E5%85%AB%E5%B9%A1%E5%AE%AE%E3%81%8B%E3%81%AA%E3%81%BE%E3%82%89%E7%A5%AD%E3%82%8A


*３．在宅障害児について
①在宅障害児(者)の状況

・入所児(者)に比べても、障害程度や身体状況は

重篤なケースが少なくない

・家族によって、きめ細やかで技術的にも

高度なケアを受けている

・大切な家族の一員として遇されている

・日常の健康管理に関しては信頼できるかかり

つけの医療機関がある

・就学年齢にあっては学校教育という学習・活動

の場があるが、卒業すると限定的な環境に

おかれやすくなる(通所・通園の必要性)



②在宅障害児(者)の家族の状況

・若いご両親などは難しいケアもしっかりと

こなしているし自宅に疾患やケアに関する

テキストが何冊もあったりするのですが、

 昼夜を問わないケアに親の疲労は蓄積し、
  親も高齢化するとさらに負担が大きくなる

・平素は安定的な生活だが、不測の事態になる

と家族の機能は失われやすい

・兄弟姉妹は多くなく、それぞれが社会的に

自立するに伴い、親は親亡き後に大きな

不安を感じている



*重度障害児以外で
訪問看護を必要とする児は？

*神経難病 脊髄筋委縮症などで

呼吸障害により気管切開をしていたり、

人工呼吸器を装着している場合

*未熟児などで在宅酸素を使用している

*遺伝的な疾患で育児に配慮が必要

*末期癌や非がんターミナル



④超重症児・準超重症児

1989年 障害の特に重い重障児が指摘される

1992年 超重症児加算が保険点数上

認められる

2000年 超重症児加算が増額され、

準超重症児加算が新設

2008年 加算増額



*超重症児
スコア－

呼吸管理
１．レスピレーター管理 １０点
２．気管内挿管・気管切開 ８点
３．酸素療法 ５点
４．１／Ｈ以上の頻回な吸引 ８点
５．６回／日以上の頻回な吸引 ３点
６．ネブライザー常時使用 ５点
７．ネブライザー３回／日以上使用    ３点

食事機能
１．ＩＶＨ １０点
２．経管・経口全介助 ５点
３．制御できないコーヒー様の嘔吐 ５点

補 足
１．体位変換６回／日以上 ３点
２．定期的導尿 ５点

人工肛門 ５点
３．過緊張により臨時薬 ３点
４．血液透析 １０点



*医療的ケア児スコア



*医療的ケア児スコア改定

















* 内閣府資料 内閣府HPより

迫りくる２０２５年問題と２０４０年問題

社会保障改革の目標年次と焦点は２０４０年に移行している。
２０４０年団塊ジュニアが６５才以上となり人材不足が更に深刻化する





平成4年(1992年) 老人訪問看護ステーション制度として発足
当初、対象者は自宅で療養する寝たきり老人等であった。

平成6年(1994年) 健康保険法でも訪問看護ステーション認められ
対象者は重度障害児・者や難病、末期がんなどに広がる

平成１２年(2000年) 介護保険法開始となり訪問看護が介護保険でも認められる
要支援者･要介護者も対象となる

訪問看護ステーション制度

平成２４年(2012年) 地域密着サービスとして複合サービス、定期巡回・随時対応訪問
看護介護も訪問看護事業所として位置づけ。専門性の高い訪問看護が位置づけられる

平成２６年(2014年) 機能強化型訪問看護ステーションと創設と
平成２７年度の複合型サービスの看護小規模多機能事業所への名称変更

川崎大師訪問看護ステーション

平成30年(2018年) 機能強化型訪問看護ステーション多様化と医療的ケア児への対応強化
共生型サービス創設、専門性の高い訪問看護人工肛門も拡大。居宅療養指導廃止

平成１８年(200６年) 療養通所介護が創設され訪問看護ステーションに併設可能となる
重度者やターミナルの高齢者を想定



*訪問看護ステーション数の推移

ゴールドプラン２１
目標数は９９００箇所

平成29年度
稼働ステーション数

９０７０



*小児や重度障害児･者に
特化した訪問看護ステーションの出

現

ベビーのための
訪問看護ステーション

ベビーノ



訪問看護ステーションに
勤務する看護師は
全就業看護師の

約５％

小児に訪問
してくれる
看護師は

もっともっと
少ないのね

*訪問看護ステーション就業者数

*令和元年度

*全就業看護師 1,683,295人

*病院 1,018,412人

*診療所 316,147人

*訪問看護ステーション
60,666人

＊厚生労働省医政局看護課調べ



*超重症心身障害児の医療的ケア
人工呼吸器→31% 入院１６９：在宅１７１

気管切開 → 54% 入院２３６：在宅３５３

主な医療的ケア→ 経管栄養94%多くが在宅

訪問診療は7%で 病院外来診察のフォローが主

訪問看護ステーションの利用は18%であったが、

滋賀県がトップの29％で、ついで神奈川26％、兵庫22％、
大阪と千葉が同じく17％であり、残りの3 県は10％以下であった。

家族介護・ケアが97%

母親（93％）父親も35% ヘルパー12%

宮城県､千葉県､神奈川県､滋賀県､奈良県､大阪府、兵庫県､鳥取県の８府県
でのアンケート結果日本小児科学会倫理委員会（杉本ら）が2007年に調査



*川崎市を例にとると

*訪問看護ステーション ９０施設

*小児に対応可能な施設は ５０施設

ただし、この内の ９施設は応相談

*定期的に小児を受け入れている施設
４１施設で 約半数

*実際にはこれ以下と考えられる

２０２０年 ４月 現在



*看護だけでは
解決しない問題



川崎大師訪問看護ステーション

平成28年版厚生労働白書－人口高齢化を乗り越える社会モデルを考える－ より



*Ⅶ．退院後の地域での生活を支えるのは誰？

・病院                                

・ホームヘルパー

・保健所・福祉事務所 ・児童相談所                 

・訪問入浴

・療育センタ－     

・保育園・幼稚園                   

・特別支援学校、学校 

・児童発達支援

・放課後等デイサービス

・重心施設

・レスパイト施設

・福祉用具事業者

・訪問看護



*連携機関を知っていますか？

役所

学校・特別支援学校

通所・短期入所

訪問看護

担当者会議

相談支援
専門員

訪問介護 患者グループ
ボランティア等

地域の病院
診療所

専門病院等

在宅支援診療所

相談支援センター
自立支援協議会など



*何故、地域包括ケアは
分かりにくいのか？

*地域包括ケアは難しい

*分かりにくい

*地域ごとでのアレンジが必要

*例えば、大都会と離島
→同じシステムでは機能しない



社会福祉法人聖風福祉会 理事・事業推進部長 中澤伸様の資料より





*自立支援協議会

*医療職も一緒に協議をして
いますか？

*地域の中での困りごとなど

話し合いの場に出て行って
いますか？



*連携のカギとなるのは？

*誰が、サービスを調整するのか？

*医療的なケアも含めて

*自己調整？

*相談支援専門員の不足

*地域の中での連携

*顔の見える関係作り



地域における連携

*医療職は人によっては連携が不得手

*地域の連携機関と顔の見える関係作り

*小児や障害種別で特有の連携機関がある
療育センター
学校（普通学級・特別支援学校など）
児童家庭支援センターや児童相談所
相談支援センター・相談支援事業所
児童発達支援や放課後等デイサービス事業所
自立支援協議会 etc



* 医師と他の職種の役割分担が必要

*スキルミクス概念が注目されている

*スキルミクスは単なる役割分担ではな
く、医療チーム内における権限と責任の
委譲、新職種の創設を伴う

*例）メディカルクラーク
介護職員等によるたんの吸引等
特定(医療)行為

*スキルミクス



*平成10年当時

医療的なケアがある児の場合は

・学校に行くのであれば親の付き添いが必要

親は狭い控室で吸引や経管栄養の為に待機

・付き添いがないなら、訪問学級

・ひどい場合は、就学辞退届

日本は先進国？？？



*⑤ 医療ケアの内容とその担い手

医療的ケアってなあに？

医行為とは 医師法 第１７条

保助看法 第３７条

医行為の内容は法律では定められておらず

判例を踏まえた国の現状の解釈である

実際に行っているのは 教員

施設職員

ヘルパー

ボランティア



*医療的ケアの変容
平成１０年 養護学校でのモデル事業
平成１５年 ＡＬＳの患者様への家族以外もの

の痰の吸引解
平成１６年 盲・聾・養護学校におけるたんの

吸引等に関するとりまとめ
平成１７年 ＡＬＳ以外の利用者への対応も可
同年７月 与薬、浣腸などの行為も家族以外の

介護者に認められる
平成22年 障害者制度改革の基本的方向と今後の進め方
（平成２２年６月２９日閣議決定） 

たん吸引や経管栄養等の日常における医療的
ケアについて、介助者等による実施ができる
ようにする方向で検討し、平成２２年度内に
その結論を得る。 



施設･病院 → 在宅へ

在宅医療の進歩普及

医療的ケアを要する児童の増加

横浜、大阪、東京などでの、教員に
よる医療的ケアの実践と、実績

文科省による実践研究

平成10年 15年

モデル事業

14年

厚労省
研究会＊

16年

医師有志635名に
よる要望書

小児神経学会
「見解と提言」

日本神経学
会の意見書

家族以外の者による
在宅ALS患者の吸引
の容認（厚労省）

＊在宅及び養護学校に
おける日常的な医療の医学的・
法律学的整理 に関する研究会
平成16年5月〜

医療的ケアをめぐる対応の展開



*2005年10月 東大和市

*

「痰吸引必要な女児の保育園入園、

東大和市に拒否認めず」

朝日新聞 2006年01月26日

http://www.asahi.com/national/update/0126/TKY200601260234.html
http://www.asahi.com/national/update/0126/TKY200601260234.html


→ 世田谷への転居

*２０２０年３月

*重度障害を理由に希望する地元の川崎市立小学
校への通学を認めず、県立特別支援学校を就学
先に指定したのは差別に当たり違法だとして、
人工呼吸器を付けて暮らす男の子（８）とその
両親が市と県に小学校への就学を認めるよう求
めた訴訟の判決が横浜地裁であった。河村浩裁
判長は「就学通知は適法で、裁量権の逸脱や濫
用（らんよう）があるとはいえない」として、
原告側の請求を棄却した。



*特養でのモデル事業

*特養には看護職がいる

*そこで、以下のように決定された

*介護職の行う吸引は咽頭手前まで

*経鼻経管栄養は、確認して接続は看護師
が施行、胃瘻も朝の1回目に看護師が胃瘻
の状態を確認してから施行

→ 現場では看護師のいる時間は限られて
おり、混乱を生じている



*その結果として

*平成 23 年 6 月に、介護保険法の改
正にともない、社会福祉士・介護福祉
士法の改正が行われた

*平成 24 年度から介護福祉士等によ
るたんの吸引・経管栄養の一部が一定
の条件下で認められることとなった。

*介護福祉士は平成28年度卒業者から



*研修を受けた看護師による
特定行為の実施

*褥瘡・慢性創傷における血流のない壊死組織の
除去、創傷の陰圧閉鎖療法の実施

*胃瘻・腸瘻チューブ／ボタンの交換

*膀胱瘻カテーテルの交換

*気管カニューレの交換

*人工呼吸器モードの設定条件の変更

*経口・経鼻気管挿管チューブの位置調節

*直接動脈穿刺による採血

*病態に応じたインスリン投与量の調整 etc



*2015年10月1日 厚生労働省
看護課長からの通知

以下の処置は通常の診療の補助行為となった

*経口・経鼻からの気管挿管チューブの挿管

*経口・経鼻からの気管挿管チューブの抜管

*膀胱内圧の測定

*直腸内圧の測定

*褥瘡や慢性創傷の血管結紮による止血処置



*事故抜去時の
気管カニューレ再挿管



*こどもの気管カニューレの
自己抜去は多いです

*訪問看護ステーション・重心型の児童発達
支援や放課後等デイサービス、養護学校な
どの看護師はカニューレの自己抜去に対応
する必要があります。

*カニューレ交換の練習を１回/年程度行う



*多職種協働の中での役割分担

*医療依存度の高い児が増えている

*学校や施設でも医療的ケアが増えている

*医療職だけではすべてを賄えない現状

*スキルミクスの提唱

*介護職員等による痰の吸引等

*特定行為（小児のＮＰや特定認定）

*各職種間での情報共有や協働が必要



*足りないサービスを
どうするか？

ないサービス
は、創る！



*看護師の長時間滞在
（川崎市単独事業１）

*超重症児のスコアで概ね20点以上

*重度障害の制度を利用

*介護保険や医療保険のサービスに
上乗せする

*合計で連続４時間の滞在が可能

*費用は所得に応じ０～１１８０円



*学校への訪問看護事業
（川崎市単独事業２）

*医療的ケアが必要な市立中学に通学している
小学生～中学生

*母親が毎日、医療ケアの為に学校に行く必要が
ある児に限定される

*必要回数／週、1回30分を１単位として
訪問看護ステーションからの訪問看護の
利用が可能となった。

*学校への訪問看護は行われていない地域の方が多い
（地域によっては一日付き添い可能）

*夏休み・冬休み・行事→キャンセル



*サービス提供の場の拡大

*訪問看護はその提供の場が限定されており、必要な
人のすべてにサービスが提供できるとは限らない

*医療的ケアの広がりに対応できていない
部分が多々ある

*学校・保育園・幼稚園・サービス事業所
ボランティアなど様々な機関との連携

*本人や家族を長期的にサポートできる
システム作りが大切となる

*ないサービスは創ることも必要



*学校での医療ケア

*介護職員等による痰の吸引等の制度を利用

*特別支援学校では担当教員は3号研修を
受講している

*手順を細かく設定し遵守

*理屈ではなく、手順が優先

*手順書を作成するには時間がかかる

*手順書変更中は親が一緒に登校



学校看護師の役割

・医療的ケア児のアセスメント
・医療的ケア児の健康管理
・医療的ケアの実施
・主治医との連絡や報告
・教員や保護者との情報共有
・３号研修での実地研修の指導や検定
・認定特定行為従事者である教員への指導・助言
・医療的ケアの記録・管理・報告
・医療機器や備品の管理
・指示書に基づく個別マニュアルの作成
・緊急時のマニュアルの作成
・ヒヤリハット事例の蓄積・分析・事故予防対策
・緊急時対応
・教員への研修



*教員との共同

目標

楽しい吸引

楽しい食事



・緊急対応の在り方

・行事時等での医療的ケア・看護体制

・学校における看護師の役割
教員との連携

・医療的ケア児の重症化

・スクールバス問題

・看護師の確保の問題

・看護の質の保障

・地域差

* 学校における看護師の課題





*就学時の援助

*普通学級か支援級、支援学校か

*地域の学校に通学ができるのか

*就学までの準備

*教育委員会との調整





*病棟から在宅へ移行して

スタッフ
の経験から



在宅は
生活の場

病院は
医療の場

訪問看護師

病棟看護師



退院指導で
教わった通り
やらなくちゃ！

この子の兄弟も
手がかかります
兄弟にも、
同じ愛情を注いで
あげなきゃ。。

おうちで
どこまで清潔
管理が必要
かしら・・・

病院まで遠くて
受診が大変！

清潔に! 清潔に！
外出を控えて。。。公共の交
通機関は使用しない！

状態が悪くなる前に
病院に連れてきてっ
ていわれたし・・・



*役に立つ研修

*小児訪問・重症心身障害児者看護研修

神奈川県看護協会主催（横浜市委託事業）



◎小児訪問・重症心身障害児者看護研修
■開催日 20２４年8月～20２4年10月

■開催日数 1１日 現在受講受付中

■時間 講義 9：30～16：30 実習2日間

■ねらい/目的

疾病や障害をもつ小児及び家族への訪問看護活動並び
に重症心身障害児者の生活を支える看護活動に必要な
知識・技術の向上を図り、質の高い訪問看護の提供に
資する。

■定 員 ６０名 先着順

■受講条件

小児の訪問看護および重症心身障害児者の看護に関心のある県
内の現在就業中の看護師

■備 考＜神奈川県・横浜市・川崎市委託事業＞

■費 用 無料





小児診療看護師
小泉恵子さんが
埼玉におります





毎年２月又は３月開催です



*重度障害児に起こりやすい問題

〇

呼吸障害

変形
側湾

褥瘡
オムツかぶれ
スキントラブル

関節拘縮
骨折

便秘



*スキントラブル

*オムツかぶれ

*脂漏性湿疹

*アトピー性皮膚炎

*褥瘡



*骨折について

*運動や座ること、立つことが少ない

（→抗重力肢位をとることが少ない）

*栄養障害
*抗痙攣剤の長期服用カルバマゼピン(ﾃｸﾞﾚﾄｰﾙ)

やフェニトイン(ｱﾚﾋﾞｱﾁﾝ)等)

*日に当たる時間が少ない

骨の形成が不十分で
骨の強度が弱くなる。



*骨強度が低く
小さな力で容易に骨折する

骨折の起こりやすい部位
・大腿骨、上腕骨、脛骨、指

関わる際の注意
・抱く、座る、着替え等の際、手足を強く

曲げたり、伸ばしたりしない。
・腕、足の下に突起物があると、テコの原理で

骨折することがある。
・移動の際、壁や物などに手足を当てたり

引っ掛からないように注意する。



*口腔ケア

*経管栄養でも口腔ケアを

忘れずに！！！

*虫歯を作らない → 治療困難

*肺炎予防も！



*最近のトピック

*経管栄養 どんな工夫をしていますか？



*栄養の目的

*栄養状態を良くして、適切な発育を促し、
体調を維持する

*合併症を起こさない

*回数や所要時間を少なくして、活動時間
を増やし生活の質を改善したい

*介護負担を軽減したい



*必要な栄養とは？

*1日の摂取カロリー

＝目標体重(kg)×基礎代謝量(kcal/kg)×活動係数×ストレス係数

*基礎代謝

*活動係数

*ストレス係数

年齢 １～２ ３～６ ７～12 12～20 20～30 30～

基礎代謝量 60～55 50～40 40～30 30～25 25～20 20～

寝たきり 寝返り可能 いざる・座る

１．０ １．１ １．２

筋緊張 努力呼吸 低緊張 低体温 人工呼吸器

１．２ １．２ ０．９ ０．９ ０．９



*どの程度の体重が望ましい？

*望ましいＢＭＩとは？

*ＢＭＩ＝１２ （最低ライン）

*ＢＭＩ＝１５ （このくらいが理想）

*ＢＭＩ＝１８ （肥満と考えてもいい）

*通常に動ける成人とは基準がかなり違う

ＢＭＩ＝２２



*体重を考える上で

*重すぎると移動が困難

*でも、痩せすぎると

背筋・腹筋、内臓脂肪がなくなり

→ 側彎などの変形が進行

上腸管動脈症候群

（2本の動脈に腸が挟まれ、食物の

通過障害起こる）

抵抗力がなくなり、感染症などにかかり
やすくなる



*20歳男性150ｃｍでは？

*20歳男で身長150cm､体重25kgとすると

*ＢＭＩ＝11で痩せすぎとなる

*最低でもＢＭＩ＝12に持っていくためには

*12×1.5×1.5＝27ｋｇを目標体重とする

*活動係数は寝返りレベル（１．１）

*ストレス係数は筋緊張（１．２）
努力呼吸（１．２）

*1日の必要摂取カロリー

*27×25(基礎代謝)×1.1×1.2×1.2＝1070kcal

*1日の水分量

*1070×1.5（1.2～2.0）＝1600ml



*医薬品栄養剤・食品流動食
共通問題

*1日 １０００ｍｌ以上摂取
しないと蛋白質やミネラル、
ビタミンが不足する

*カルニチンが入っていない



*医薬品栄養剤使用なら

*20歳男で身長150cm､体重27kg

*1日1070kcal水分1600ml必要と考えて

*エンシュア250×4又はラコール200×5

＋ 水分 600ml

＋ 不足する栄養分

セレン・ヨウ素

カルニチン・食物繊維



*栄養不足の症状

栄養素 含まれる食品 体内での働き 欠乏症状

ヨウ素 海藻・貝・魚 甲状腺ホルモン
になる

甲状腺機能低下症(甲状腺腫

大､皮膚乾燥､低体温､便秘､痴
呆､心機能低下）

セレン 肉・野菜
（食品全般）

活性酸素から
体を守る

克山病(爪の白色変化､心不

全､胃癌･前立腺癌･感染症の
リスク増大

カルニチン 肉・魚 脂肪からエネル
ギーをつくる

心臓・肝臓機能低下
筋肉痛・低血糖になりやすい

銅 レバー・イカ
カニ・エビ

酸素を運ぶ 貧血・白血球減少、骨がもろ
くなる、精神発達遅滞、低体
温、嘔吐・下痢、髪の毛のち
ぢれ

亜鉛 牛肉・ゴマ
ココア

沢山の酵素の働
きをよくする

皮膚炎、脱毛、下痢
体重増加不良



食物繊維に関して

*食物繊維とは、「ヒトの消化酵素で消化さ
れない食品中の難消化性成分の総体」

*野菜に含まれるセルロースやリグニンなど
の不溶性食物繊維、それと果物に含まれる
ペクチンやコンブに含まれるアルギン酸な
どの水溶性食物繊維に分けられる。さらに
甘味料で知られるオリゴ糖や虫歯予防で知
られるキシリトールなども消化されにくい
ので食物繊維に含まれる。



*食物繊維がないと・・・

*腸での酪酸産生が低下

腸蠕動運動
低下

便秘・下痢
腸閉塞

粘膜が
弱くなる

腸炎

腸内が
アルカリ性

クロストリジウム↑
ビフィズス菌↓

発熱・敗血症クロストリジウム・ディフィシル（Clostridium difficile）入院中の抗
菌薬に伴う下痢の20～30％、偽膜性腸炎の90％を占める。



食物繊維がない

消化吸収力と免疫力低下

身体がますます弱くなる

全身リンパ球の６０％は腸粘膜にある



ふ、ふ、ふん糞便移植？？？

*C.difficile菌感染腸炎（抗生剤長期投与に
よって生じる難治性腸炎）についてはほぼ
100％、

*炎症性腸疾患については約70％の患者の
方が寛解（病気が落ち着くこと）

*そのほかの病気（自己免疫疾患、糖尿病、
肥満など）にも応用され始めております。



*蛋白質は栄養剤
1000mlでも不足

*NPC/N比（非タンパクカロリー/窒素比）
アミノ酸の投与量の目安として、非タンパクカロリー/窒素

比がある（non-protein calorie/nitrogen：NPC/N）。アミノ酸
は十分なエネルギー投与がなければ、いくら投与してもエネ
ルギー源として消費されてしまい、タンパク質が合成されな
い。この比が120〜150、すなわちアミノ酸含有窒素量の120〜
150倍のエネルギーがあればタンパク合成が順調に行われると
いうことが証明されている。

*（褥瘡・肺炎時は100、腎不全では200～300）

*NPC/N＝総エネルギー摂取量(kcal)－蛋白質摂取量(g)×４

蛋白質摂取量(g)÷6.25



栄養剤例 日本成人
1日推奨摂取量

CZHi

1000ml

ラコール
1000ml

エンシュア
1000ml

男性 女性

蛋白質 ５０ｇ ４４ｇ ３５ｇ ７０ｇ ５５ｇ

NPC/N １００ １１７ １５７ １５０

*蛋白質が足りないと筋肉量が減ります
褥瘡・肺炎などストレス時や成長期は

より多くの蛋白質が必要となります



新しい製品も

IMG_0091

エネーボ

http://www.ikidsclinic.com/wp-content/uploads/2014/05/IMG_00911.jpg
http://livedoor.blogimg.jp/nanami83-byouki/imgs/c/6/c6e802a4.jpg


*ミキサー食のすすめ

ミキサー食
いつ

やるの？ 今
でしょう！



*ミキサー食注入のメリット

*栄養の内容が良い

（食物繊維や微量元素など）

*短時間で注入できる

*食後ダンピング症候群が起こりにくい

デメリットは？

・食費がかかる（健康保険ではない）
→でも普通は食費がいるものです。

・手間がかかる→ 道具やこつをつかむことで対応可能

うんちも

臭くなるかも
（＾＾；）



*適応は？

*概ね1歳以上で体重１０ｋｇ以上

*胃瘻でサイズは１８Ｆｒ．以上

*腸瘻は原則しません。



*医薬品栄養剤

*経鼻経管栄養でもOK

*経済的な負担が少ない

*手間がかからない

*栄養不足による合併症

ヨード、セレン、カルニチンなど

*胃腸機能低下

食物繊維



*ミキサー食の作り方

*長野県立こども病院   
栄養科のHPがとても

 充実しています。



*お弁当箱の利用

*お弁当箱に
すき間なく
詰める

*容量＝kcal
ごはん

全体の１／２

主菜
肉・魚
１／３

副菜
野菜料理
２／３



*半固形やミキサー食に
向かない





*注入の話はこの辺で

介護職員等による
痰の吸引等の

制度への対応も
宜しくお願いします

ｍ(_ _)ｍ





*気管切開様々なケース

*食事が経口摂取

できているケース

*知的障害の合併の程度

*人工呼吸器装着の有無



*お母さんの工夫



*かいらな's shop｜フリマアプリ ラクマ (fril.jp)

https://fril.jp/shop/umi10sakura

https://fril.jp/shop/umi10sakura
https://fril.jp/shop/umi10sakura




*ケアマネジメントプログラム

小児の在宅療養のためのケアマネジメントプログラム

開発事業推進検討委員会

 委員長 神谷 齋（国立療養所三重病院長）

主任研究員 及川 郁子（聖路加看護大学教授）

プログラム

１．在宅人工呼吸療法を実施する小児とその家族のための

ケアマネジメントプログラム（第２版）

２．ＮＩＣＵから在宅療養へ移行する患児（医療処置

あり）のケアマネジメントプログラム



*在宅人工呼吸器療法を実施す
る小児とその家族のための
ケアマネジメントプログラム
（第２版）

http://www.zenhokan.or.jp/

pdf/guideline/guide08.pdf



*在宅での移動方法

*リフトなどの活用

*スリング使用時の注意点

*無理な移動はしない



*入浴の問題

*日本の家屋環境

*入浴の負担

*制度の不足

*今後に向けて



*ショートステイの不足

*自立支援協議会

*ショートステイ不足

*部会での活動



*母親の孤立を避ける

*自宅からでない生活

*感染対策ってどの程度必要

*多問題家庭

*保健師との連携



*相談支援業務

*相談支援を取り入れて

*他職種協働

*今後の課題



*訪問看護の利用方法１
*一通りの手技や日常生活上の問題を確認した後は、訪
問看護が定期的に入ることで日常生活のなかでは時間
や手間がかかり負担となる部分を担っていくとよい。

*具体的には呼吸リハビリを含む排たんケアや入浴介助
などに焦点をあて、日常のケアを担うことで、呼吸器
感染や皮膚トラブルのリスクを軽減するとともに両親
の負担軽減にもつながっていくと考えられる。

*在宅ケアを継続していく上で成長や本人状況の変化に
よっておこってくることに両親とともに対応していく
のも看護師の役目であろう。排便のコントロールや水
分、栄養の調整などがよくあることである。 



*訪問看護の利用方法２
*ケアが長期間に及ぶと、疲れや緊張感が取れ､こと
によって思わぬ事故につながることもある。

*手を抜いてかまわない部分と、しっかり行わなけれ
ばいけない部分に看護師が注意を払っていることも
たいせつである。

*兄弟児のいる場合では、兄弟児の急な変化にも柔軟
に対応できることが望ましい。在宅では医療処置や
病状管理も日常生活の中で行なわれており、家族を
単位として日常の生活が健やかに営まれるような援
助が必要である。

*制度は時代に合わせて変わっていくものでもある。
日常の訪問の中で問題点や制度の不備・不足に気付
いた場合は、保健師などを通して行政に提言を行な
うことも大切である。 



*行き場のない子供達

児童発達支援や放課後等デイサービスは増えた
けれども

その多くが知的障害・発達障害児への対応が中心

人工呼吸器を装着している
気管切開・自力での喀痰核出が困難
常時吸引が必要な児は受け入れ困難

多機能型療養通所介護・医療型短期入所



だれもやらないなら
自分たちでやるしかない！！！



療養通所介護 多機能型

• 介護保険 療養通所介護

• 障害サービス  生活介護

• 障害児サービス 児童発達支援

 放課後等
デイサービス

３分野に渡り４つの指定を取る



1日の流れ
０８：４５～ 児童発達支援・生活介護

療養通所介護送迎開始

個別スケジュールによる対応

朝の会やお散歩など

スケジュールに合わせて入浴

１２：３０～ 児童発達支援送迎・帰宅

１３：３０～ 放課後等デイサービス送迎開始

個別スケジュールによる対応

入浴やリハビリ

１６：００～ 送迎開始・帰宅

１７：１５ 業務終了

人工呼吸器 43.7％
気管切開 68.7％
経管栄養 88.2％
欠席率 22.5％





多職種によるケアの提供

療養通所介護まことのスタッフ構成

• 看護師 常勤３名 非常勤４名

• PT 非常勤２名 言語聴覚士 1名
OT 常勤３名

• 保育士 １名

• 介護福祉士 １名（経験のある職員）

• 臨床心理士 １名（パート）

• 介護職員 ４名（障害児子育て経験
や介護あり）

合計1４名 一日およそ８～１２名が勤務している



リハビリや遊び

• 楽しい時間
• 有意義な時間を過ごして欲しい



PT・OTと保育士の協同



保育士としての取り組み



お母さんたちからのプレゼント！



多職種で協働することの良さ

• 色々な職種の強みが生かせる
• 一職種ではできないことができる
• 視野が広がる
• 切磋琢磨してお互いに成長できる
• より良いケアが提供できる



山積みの課題

• 医療的ケアが必要な利用者が多く看護師の
配置が多く必要（スタッフの半数は看護師）
→ 人件費が高い

• 病態の不安定な利用者が多く、スタッフに
スキルが必要 → 教育に時間と費用がかかる

• 設備投資に費用がかかるが、回収が困難
• 設立に助成金などの援助がない
• 欠席率が高く収益が不安定



自宅で不可解な死を遂げたSMA１の２事例

１）SMA１ 母親：「長期人工呼吸により、可愛らしかった子どもの

姿が変化していきますよね。それって、子どもの尊厳が傷つけられる

ことなんじゃないの」と。 長期在宅療養後、自宅で夜間、人工呼吸

器の接続が外れているのに気付かず、子どもは死亡。

父親より「母親は子どもに眼脂がべったりくっついても何もしない。

子どもを見ようとしていなかった」と。。。

２）SMA１ 父親：「障害があり、人工呼吸器までつけた子を、

どうして・・・」 在宅５年目、父親が一人で留守番をしており、

家族が帰宅時、人工呼吸器がはずれたままで、心肺停止状態であった

子どもの傍に父親が立っているのを母親が発見。緊急搬送先の病院で

子どもは３日目に自然死という診断のもと、死亡。

在宅への移行に際しては、母親の強い希望により帰宅したが、

父親は上記のことを述べていた。

２００８年１０月３･４日第４１回日本小児呼吸器疾患学会 シンポジウムより



在宅援助に必要なセンスとは？

寄り添うこと

長く
一緒に
みんなで
同じ方向を見て
歩んでいきたい



お 願 い
・訪問看護が入らず、家族だけでみているケースが

たくさんあります。

・入れるステーションが無いという理由で。。。

・そして、疲れきって、我が子を愛するゆとりが

無くなってしまったり、兄弟が

不安定になったりするケースも、

まだまだ多いのです。

・どうか、在宅に来て、一緒に、

子供たちに、ご家族に

寄り添ってください！



お願い その２

• 責めないで下さい。

• 精一杯頑張っても、先が見えない中で

• 疲れて、忘れることや出来ないことが多く

なっても、受け止めてください。

• 理論上ケアに多少の問題があっても、

元気で、安全なら良しとして下さい。

• 私たちが、ご両親を追い詰めることのない

ように、どうか、やさしく寄り添ってください。



お願い その３

*多職種と上手に協働してください

*違った教育を受けており価値観の相違はあって
も、地域でともに働く仲間です。

*医療的なケアは看護師の方が上手だと思います。
安全にケアを提供するコツを上手に伝えてくだ
さい。

*多職種に頼もしく寄り添ってください。



地域の未来を作ります

医療的ケアが
必要な方々に
寄り添って
ください！



お疲れさまでした。
質問をお待ちしております。
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