
在宅部会だより．．・・・よっこらせと日々の介助、ほっとできる明日を目指して．．

発行日2011年8月5日/発行:北海道重症心身障害児（者)を守る会在宅部会(略称一守る会）第47号

「今後の重症児(者)支援について」

北ひろしま福祉会重症心身障害児(者)通園事業B型ミルト

課長武田和大

北ひろしま福祉会は､北海道で2番目に古い知的障害児の施設として昭和24年に設立され

60年以上が経ちました。

重症心身障害児(者)通園事業は､高等部卒業後に遇える場所の確保を願う本人と保護者が行

政に働きかけ､平成18年3月に｢ミルト｣を開所しました。

重症心身障害児(者)の方への支援経験のある職員は総合施設長のみで､現場支援員は未経験

者でスタートしました｡ご本人や保護者の方には随分とご迷惑やご心配をおかけしたと思いま

す。

そのような中でも､職員を励ましてくれるご本人やご家族の笑顔､意思疎通できた時のお互

いの喜びがどんなに嬉しく助けられたかと思い返しています。

さて､実際問題として学校卒業後に自宅以外で日中活動を週5日間のライフサイクルを作る

ことは現在の国の制度では難しい状況ではないでしょうか。

「ミルト｣では､毎日笑顔で｢いってきます｣、「ただいま｣が言える環境を願うご本人と保護者

の方の希望に何とか応えようと､可能な方には週5回通園の確保を行ってきました。

しかし､現実的には今の通園事業の経費や設置墓準だけでは職員数の確保､医療､入浴､送迎

サービスの展開等すべてを行うことは困難な状況でありました｡ご本人や保護者の希望をその

場だけではなく､ずっと続けていける制度やこれから支援を必要とされる方が安心して生活で

きるような支援体制作りが必要だと感じています。

「ミルト｣は5年がたちました｡まだまだうまくいかないことも多く､保護者や北広島市を始め

関係機関に支えられ､そこでうけた支援技術は高齢化が進む施設入所支援や重度化が進む生活

介護事業所等､法人の各事業所でいかされています。

舎後､守る会の3原則を忘れずに､法律がどのように変わっても､誰のための制度であり支援

なのかを忘れずに､重症心身障害児(者)ご本人の人生のサポートのお役に少しでも立てればと

願うしだいです。

ご本人､保護者､事業所が一体となり､行政を巻き込んでより良い制度を作り上げていきたい

ですね。

～この笑彦ヌやさしい時代の風となれ／～
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第16回重症心身障害児(者)を守る全道大会在宅部会分科会刈脈卿(報告）
ざJ1定式

助言者北海道保健福祉部福祉局障がい者保健福祉課長坂本明彦氏主ざL玉fざざざぎだ凡j

札幌市保健福祉局保健福祉部障がい福祉担当部長天田"孝差氏五二主Jg三ざ三J二J
五F

Jj参加者4Ⅱ名X在宅会員13名他)こ

’～課題と蓉望～地域間格差を目の当だ(Iに・・

これまで、北海道内に点在する在宅重症児者の現状として、医療的ケアを必要とする超・準重症児

者の増加や保護者の高齢化による介護力の衰退など児者の多様性に対応した支援の必要'性が求めら

れてきました。

今回の分科会ではよ↓ﾉ具体的な課題や要望を出席者のそれぞれの立場から発言していただき､今後

の在宅支援の充実を考える機会とな↓ﾉました・…へ…カョ〃プ乙乙lろ．．
口卒後の日中活動の場は？

･親たちが中心になって開所した生活介護事業所も

3年目に入り受け入れ体制も整ってきていますが、

男性職員が定着しないで辞めていく状況です.将来

の生活保障に問題があるのかと思われます。

。近隣の自治体に利用できる事業所がなく､週3回

片道1時間以上､母親の送迎で通所しています｡(根

釧地区）

･日中一時支援事業のレスパイトで親への支援はあ

っても､本人の療育･活動の場が必要です.(ｵﾎｰﾂｸ

地区）

口短期入所・・医病的ケアの園ろ本人の壱け入れ

先汗隈られ了いろ、腎碧時に対応~できない・・

・主治医のいる地域の医療機関で短期入所ができると本

人も家族も安心して利用できます．

･一般入院と短期入所の補助金に差がありすぎて受け入

れが進まないのではないでしょうか。

口在心して利用できる医療#鋤謁や訪潤看護砿で

･道内のセンター病院と基幹医療機関､エリア内も含めて

の連携ができていないのではないでしょうか。

特にすべてに医療を必要とする子供が在宅で暮らすため

には､地域のセンター病院など医療機関､小児科医の

力が大きいのです。

･地域活動支援センターで重症者が医療的ケアの必

要な人も含め､日中活動をしています.今後､市の裁

量に移り､補助金が減額されるのか職員配置など不

安を抱えています｡(帯広地区）

蝋泌I

･道内の訪問看護ステーシヨンヘのアンケートでは重症児

者の経験等人材不足で対応に自信がなく､多くが準備中

の状況です。

･札幌市もサービスや事業所は増えていますが､超重症児
す

口助言者より
者の利用できる資源は限られています。

･重症児者に対応できる看護師の育成､介護者の医療

的ケア研修にも取り組んでいきます。

･事業所などには足を運んだことはありますが､直接、

親の声を聞くのは初めてです。

すぐに答えを出すのは難しいのですが大変参考に

なります。
,,｡‘-.1.0‘.~･_
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道内在宅重症児者の状況道実態調査H23.4.1現在(札幌市を除く）

に数i542人118歳未満i18歳以上

1234人(43.2%)[308人(56.8%)

主職医療的ケアの内容(複数回答）
呼 吸｜栄養｜排池

人工呼吸 器 i 気 管 切 開 i 吸 引 i在宅酸素療法i経管栄養I道尿

33人(15.4％)；71人(332％)'130人(607％)136人(16.8%)i143人(66.8%)i22人(10.3%)

＝16%j=22%;→16%i→4%

＜今は北海道守る会在宅部会実態調査(H16.9)より＞

‐-----地域が担う家族支援！
〃

〆
、

｛社会福祉協議会の広報誌に特集｢知っていま、‘

’すか重症児者のこと｣を掲載してもらいました。！

｜本人のボランティアは難しくても､きょうだい；

lの幼稚園送迎など地域の方の協力があり､家族：

II災害時に備えて
＝」芦Y~E二

；～東日本大震災から～

＊学/ぷこと..考えられること…

*地域のe員として貝えてL,ま可か？

－平和ボケ①これき乙彦再考

'､､への支援もだいじと実感しました｡(札幌市相談員），‘
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ひな型としての災害時マニュアノLは翻りますが．.

■課題として

口各市町村が道の示したひな型を墓にニーズに沿ったかたちで作成し

ているか。

口自治体住民が､町内の福祉避難所､避難所場所を周知しているかと

いえばあんがい分かっていないのではないか。

口災害弱者がどこに住んでいるか､個人情報保護の問題もあり､町内のり､町内の

マップづくりが難しい量‘
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医療的ケアが必要

医療的ケアは不要

214人（39.5％

328人（60.596

116人（21.4％】

118人（21.8％）

i98人(18.1%

210人（38.7％



摘報．－つ-－

口腔ケアにいかが？ 口腔ケア用ジェル

I"フレヶアH

．臭口腔＝伊廻･己

菊周炎、盟肉器のド
TOg2100円20g840円、

お問い合わせ先イーエヌ大塚製薬

㈱(発売元)0120-11-4327

~台一

皮膚赤外線体温計サーモフォーカス魂ロ
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特徴

額から体温を直ぐに測定

わずかS秒測定

誤差わずか±0.2℃ 蕊 唾
3．800

お問い合わせ先

㈱日本テクニメッド(製造販売元)03－5468-6573
－－－一一一一一一一一一一 一 一 一 一 一 一 ～

｜知ってい亥すうか？｜

糞ｼーｰーｰーｰーｰーｰー ‐ー
札幌市重度陣がい者〈児)日常生活用具給付事業に係る給付項目の追加について

（平成22年12月1日より）
在宅療養等支援用具

☆パルスオキシ〆一グーが
パルスオキシメーター

42,000円

障がい者（児）が容易に使用できるもの 日常生活用具に☆
5年

追加理由：血中酸素飽和度を測定するパルスオキシメーターは、定期的に測定することによる健康管理のみ

ならず、体調(数値)がすぐれない時の病院への通報の目安を判断するためにも、極めて重要である。特に子

供（重症児者）の場合は数値が低下した際に「苦しい」という自覚症状を持つ前に失神してしまうケースも

多く見られ、保護者による数値の把握が必要不可欠である。

よって、対象となる障害のある方の自立生活のためには、当該機器の活用が不可欠であり、また、他の代

替手段も得難く、在宅生活の維持に必要であると認められる。

★皆様からの知って便利､ためになる情報､地方の情報を募集しております。

｢こんな事知ってるよ､こんな事知りたいな｣等､お待ちしています。
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区分

種目名

基準額

性能

耐用年弾

対象者 呼吸器機能障がい、心臓機能障がい又は同程度の障害を有するものであって、在宅酸素療法者

又は人工呼吸器装着者。（同程度の障害の場合は医師が必要と認めた者）



なっとく医療情報 札幌地区守る会在宅部会

2011年介瞳者支援研修会

『重症児者の特性と介護への留意点」佃剛⑤
講師北海道疲育園園長小児科医師平元東氏

札幌市立北溺養護孝校を会場に関係事業所､医療関係者､養種学校教職員､守る会会員約60名が集まり、

重症児者への理解をより深めるための研修会を開きました。

舎回は前号の続きと合わせて研修会の一部を紹介致します。

重症児5雪の支援に必埋i芯ごと

｜【その1.重症児者の脳障害’

1の特徴を理解する】

｜運動機能､コミコニケーシヨ’
|ン機能が重度の障害であった｜

'としても､周囲の環境や相手i
lの感情などは敏感に感じと｜

|ることが少なくない。
I._------.--_______‐

|【その3.多くの合併症とその関係を理解する】｜

|★筋緊張冗進への誘因
|どんな時におこりやすいか

:i.感染症に羅患して発熱などがある時

'2．身体に痛みがある(脱臼､骨折､結石など)時’
'3．雷食道逆流による逆流性食道炎がある時

'4呼吸が苦しかったり､誤臓をおこしている時’
'5．精神的ストレスがある時

'6．長時間同一姿勢､車椅子不具合､不適切環境､療’

1育者との関係など

|★筋緊張冗進への対応

|'．原因に対する医療的対応を行う
'2．適切なｺﾐﾕﾆｹー ｼｮﾝをとる(声かけなど）I

3.最も筋緊張が緩和する姿勢､体位をとる

'4．温度､湿度､照明などリラックス環境を作る

'5．注入後にみられる場合は､回数､蚤､速度を調節’

'6．筋弛緩剤の使用
1---.-..,.‘-...-,‘.._､-...-..--..--.__.‘-.--.....,......-.-....-..--..--.－-.-.-....---.-.--.』
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|【その2障害程度をできるだけ把握する】I
|･ｺﾐｭﾆｹー ｼｮﾝ機能の把握

|・有目的動作が可能な運動機能はどこか。。’

|指？目？
|・目の動きや瞬き､表情の変化などが示す反I

|応を把握する･･意思表示か？
|・心拍数､発汗など自律神経反応もｺﾐｭﾆｹ’

’一シヨンの1つ

|･介助者が関わりや観察を通して訴えや｜

｜必要な支援に気づく事が重要

|･家族からの情報をきちんと把握すること
I－－－－一一一一一．－－一一一一一一一一一一一一一一一一一一一～一 一 一 一 一 一 － 一
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I★重症児者のてんかん治痕の目標と支援
:1.介護スタッフがてんかんについての正しい知識をもつこと

|・さまざまなけいれん発作を正確に把握できる
|・発作時に対応できる

、--...L､..､-....-...‘....._.､-.-.--....---.......-.....,.......-‘..-.....-......

12.抗けいれん剤を正しく指示通りに確実に服薬させること ｜★骨折の予防
|S・目標は発作の消失ではなく､日常生活のQOLの改善 I日頃の予防(寝たきりにさせな｛

｜・日常生活(睡眠､覚醒)リズムの確立 ｜い11）
|・適切な食事摂取と便秘の予防 ’1．姿勢保持椅子など抗重力姿’

1．誘発因子(肉体疲労､精神的ｽﾄﾚｽ､感染症など)の予防I勢と自動運動が可能な体位I
1一一

｜☆〃九脚,f鰍の…なかでエクだｸﾗ二侭｜を
12.栄養状態を改善

3・抗けいれん剤の調節
｜…i…石 に液り伯列)の:萌

’4．活性化ピﾀﾐﾝD3製剤などI0…、0…．

；4．盾1圧1巳ヒダミノU3製剤はC-.

lの投与｜をOtt:茨しようノ
I介護上の注意点〈骨に無理な力｜

-I.Jを加えない!!)
LJ★重症児者の易感染症の特徴 ｜｜'．固い関節を無理に伸縮させ

’1．感染症にかかりやすい病態がある IIない
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’’2．骨の両端を持って力を加え｜呼吸器感染
11

尿 路感染｜Iない

2瀞孟孟篭議謁離警ご葱|'&謝詠障害物に手足を’
Iおむつ交換､衣服着脱､車椅子へ
|の乗降､入浴介助場面は注意！

1－‘ﾛ.－‘ﾛ.‘..－‘ﾛ､一一－一一一一一・一一一一一・・'・-..,-･･･一一－一一一一

弓ら感染予防と対策が(手洗いなどの清潔保持)と

れない

トオラ汐y沙肘至洗沙)のできない鉱嬬言
Ｉ
Ｉ
Ｉ
Ｏ
Ｉ
Ｏなしkさざ;ないこと

家族はもちろん、日常の支

援者が風邪などひかないよ

うに気をつけることが大切

です。

インフルエンザの予防接

種は必ず受けてくださいね。

力溌ですノ

ニーーーーーーーーーーーーq■■一一q■■一一一一ーｰ一一一一一一一ーーー一一’■■一一一一一ー■■■．

。？軍

繋蕊

次号でまた今回掲載できなかった資料の一部を紹介致します。
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新会員紹介
札幌地区在宅部会に保護者通学の4名が入会しました1

それぞれの愛娘､愛息子を紹介してもらいました。

凸..･.口..■■､甲■P今争■■■旬b･Pg■●■●■甲■●■．■■■■■e■‐■■．｡■P中■■●●｡■｡｡■｡■■U■由り■■･■■■い④･･9℃･■｡.①｡.勺.b,凸.

"拳札幌市立北溺養護学校高等部1年三浦星菜です！

私の名前は星菜(せな)、「ほしな｣や｢せいな｣と間違われる

事もありますがFルーサーのアイルトン･セナと覚えて下さい

ね｡音楽が大好きで聴くことも歌う事も好き1昨年は学校祭の

バンドメンバーのオーディションに合格して先生と一緒にボーカ

ルを務めました。

ちょっと緊張したけど､いつの間にかノリノリJ>になって､とっ

ても楽しかったです。

夜間はバイパップという人工呼吸器を使用しています｡現

在､体重約12kg､身長HOCmのかなり小柄な女子高生です｡どう

、贈、ぞ宜しくお願いします。

父！''｡、

札幌市立北溺養護学校高等部1年日比大喜です1

僕は､ドラえもんが大好き､トイレが大好き､井戸端会議大好き､笑うの大好

き!！お返事得意､タンバリン得意!！

そんな僕ですが､悩みが1つ…学校で一番小さいのです｡今年も僕より大

きい新入生(中学部)が入ってきました。

そんな僕ですが､皆さんよろしくお願いします。

DoJ

●④■甲■いり■ーー~~~~~~~~~~~---------------=---------●●①■■｡■●■●■●■■Q■■b■-曲■｡b■■■甲

《
芯
〕
一

Ｊ
〆
》
０4月より入会致しました札幌市立北溺養護学校高

等部1年高田京香の母です。

娘はこれまで様々な手術を乗り越え､現在は気管切

開･胃ろう等の医療的ケアを抱えながら､学校に元気に

私と共に登校する毎日です。

はじめまして｣>舎春から入会させ

ていただきました､福田亜由美で

す｡札幌市立北溺養護学校の高

等部1年生です。

匂｡“

人工呼吸器を常時使用していま

す｡これから社会に出ていくにあた

り､色々な情報を教えてもらえたら｡．

と思います｡これから､よろしくお願

迦､たします。 一

守る会の活動は､入会している学校のお母さん方か

らお話等を以前よりお聞きしていまして､研修会や支

援体制の変化に関する情報等など興味を持っていまし

た。

社会の状況は､あまり変わっていない部分と大きく変

わった部分とありますが､これからも子供たちのよりよ

い生活のために､会を通じていろいろ勉強させて頂き

たいと思っています｡どうぞよろしくお願い致します。
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きたみ重症児･者支援ネットワーク

｢ザイン｣｡。s年目に入りました。
●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

北見市には20名ほどの在宅重症児者が暮して

いますが､養護学校を卒業した後の行き場があり

ません｡数年前からいろいろな活動を通して｢知っ

ていただく｣ということを行ってきましたが､具体

的に｢会､必要なもの｣や｢実際の困り度｣を集約

し､理解してもらって､しっかりと意見交換できるテ

ーブルが欲しい！という想いから､このネットワー

クの立ち上げとなりました。

声かけは青年組みの親たち｡支援学校の先生た

ちが協力してくださいました。

案内をしているところは､医療関係､教育関係、

相談支援の関係､そして､行政の方たちで20名以

上になります｡ほとんど欠席はなし。

今までやってきたような､どこかに要望する｡お

願いする｡という形ではなく､参加する人が皆一

人の生活者として､子供たちの為に何ができる

か､どんな力が出せるかを話し合う場にしたいと

いう想いで､準備委員会を含めると2年間で15回

の集まりを重ねてきました。

未だに､療育をしっかりとやってくれるような場

所はできていませんが､この2年の間にたくさん

の良い変化がありました。

ざ乙1筋〃

こどもたちの生き生き活動する様子をDVDで見

てもらうところから始まったネットワーク｡おもわ

ず集まった皆さんのココロをそそるようなカワイ

イ子どもたちを理解してもらって､「何とかせんと

いかん！」と言わせたい。

私たちのタクラミは､まだまだ続きます。

（オホーツク地区中川記）

たかがトイレ、されどﾄイレ
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ピッカリ母さん混談会

◎外出の際のトイレ使用はけつこう重要です

よね｡最近はかなり多目的トイレが普及してき

ているように思われますが？

⑧我が家では必ず出先の多目的トイレを確認

して出かけます。

でも､ユニバーサルべｯドがあって､オムッ

交換ができるﾄｲﾚってけつこう少ないです。

車椅子用のマークがあっても､ベビー用の

べｯドしかなかったりします。

＠床にマットを敷いてのオムツ交換は子ども

がかわいそうだなって思うと､つい外出を控

えてしまいます。

ユニが一品〃ぺｯﾄ…ノ

◎滝Jllの市立病院建て替えの説明会にはしっ

かりユニバーサルベッ僻設置を要望しました。

でも､担当者の反応が今ひとつでしたので、

沖縄空港のトイレで娘が使用したべｯドの写真

を送ってもらい､それを見せて交渉したら実

現できました。

、病院はもちろん､様々 な公共施設､大型ス

ーバーなどユニバーサルベッ牌が設置されて

いると安心して出かけられます｡ついでにお

出かけマップに多目的トイレ(ユニバーサルベ

ッド有り)のマークがほしいですね。

鞍連



あんしん手帳､今のところ数回しか活用していませ

んが､この頃で－番にこの手帳があって良かったと思

った事がありました。

4月入院した時､6年ぶりの入院､KKRの病棟(小児

科)は色々変わっておりました｡知っている看護師さん

もいませんでした。

治療上の計画を作成の時､色々間かれましたが､何

年､月､日がすっかり忘れ困りましたが､あんしん手帳を

見ながら話しました。

－週間も治療､看護の生活を送るわけですから､息

子の事色々知ってもらいたくて､あんしん手帳を見ても

らいました。

担当の看護師さんは感激され､コピーさせてほしい

と言われました。

この手帳の‘‘＜らし"の事項欄が良かったようです。
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リハビリ､洗髪､身体の清拭(毎回発汗も)、話しかけ

等々､少しは理解してもらえたように思われ､毎日受け

ておりました｡お陰で2日も早く退院できました。

母も歳のせいか？･･色々記憶が定かでないことが多

くなっております｡あんしん手帳で少し安心！

母が何かの時、お父さんが困らないように

我が家ではステキな小箱の中に､保険証､障害福祉

サービス受給者証､あんしん手帳を入れてあります。

主人にもきちんと言ってあります｡(札幌地区阿部記）

|あん○ん手帳~_豆竜宮一戸可,
に 歩 一 － P ．‘．．．‐、－』‘r、圭曹 イ“｡.』‘,.,､.F，い､:.61,局陽..

･･想定外がいっぱいのこの ▼購入ご希望の方

時代 は200円切手同封

介護者の緊急時､災害時に の上、道守る会事

備え、必要事項を書き込ん 務局迄

~ノーでおきましょう言






