
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 00・

2019年月 8月 13日 発行 :北海道重症心身障害児 (者 )を 守る会在宅部会 (略称―守る会)第 71号

地域生活支援拠点等の整備について 北見市保健福祉部

次長 遠藤 篤也

現在、市町村では、障がい児者の重度化・高齢化や「親亡き後」を見据え、障がい児者の生活を

地域全体で支える体制の構築が急務であ り、国からは、令和 2年度末までに、各市町村又は各障害

福祉圏域 lこ おいて、地域生活拠点又は居住支援のための機能を備えた複数の事業所・機関による面

的な体制 (以下「拠点等」という。)を 、少な くとも 1か所整備するよう求めています。

国が、関係福祉団体に対して実施したヒアリングから、障がい者の地域生活を支えるため Iこ 必要

な支援・資源については、「地域での暮らしの安心感の担保」、「親元からの自立を希望する者に対す

る支援」、「医療的ケア、行動障害支援等、専門的な対応を必要とする者への支援」、「医療との連携

等、地域資源の活用」、「夜間も利用可能なサービス、緊急対応体制」などのニーズが挙げられるの

ではとされています。

こうした二―ズを踏まえ、国は、地域 |こ おける居住支援に求められる機能として、①相談 (地域

移行・親元からの自立 )、 ②体験の機会 ,場 (一人暮らし、グループホーム等 )、 ③緊急時の受け入

れ 。対応 (シ ョー トステイの利便性 。対応力向上等 )、 ④専門性 (人材の確保・養成、連携 )、 ⑤地

域の体制づくり (サービス拠点、コーディネーターの配置等)の五つを基本と示しています。

北見市では、昨年 5月から拠点等の整備の検討を進めてきており、本市と訓子府町、置戸町、美

幌町、津別町の 1市 4町の圏域整備とし、特 |こ 「障がい児者の重度化」 |こ ついては、医療的クアを

必要とする重度障がい児者に対応できる支援体制が不足している課題を踏まえ、具体的な取り組み

として、関連分野の支援員等のネットワークの拡充や、支援員の医療的ケアに係る対応力を向上さ

せるための研修等の実施に向けて検討しているところです。

私見で恐縮ですが、重度の障がいをお持ちの方々が、住み慣れた地域で安心して暮らすためには、

「専門的な地域医療体制」の整備が必要不可欠と考えており、その課題を解決するのは容易ではな

いと強 く感じているものの、私としては、重度の障がいをお持ちの方々が、心豊か|こ 安心して暮ら

せるように、この拠点等の整備を通じ、支援体制の強化に粘り強 く取り組んで参ります。

～この実顔、やさιク〕″たの反となれ～
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重1,症iプΞ者の.菫″'な暮 うιのた″だ

>豊かな暮らしとは?

□重症児者が日々の生活の中で、生まれてきてよかったと実感できること
→1日の中で嬉しい時間、喜びを持って過ごせる時間がある"。

[ヨ親にとつて、わが子との生活の中で充実感。満足感が得られる。

□支援者にとつては、関わりの中で楽しいと思える、充実感が得られる。

>重症児者支援の目標

□命を守る、病的】犬態をコントロール
1.痛みがない 2.苦し<ない
□生理的】犬態の安定
1.楽に呼吸ができる 2.食事が美味しい 3.快便 4.快眠
□生活環境を整える
1.物理的環境 <快適な空間、様々な活動への参加>
2.人的環境 <共感して<れる人、適切なケア>
□人権が守られる、人として大切にされる
1.適切な医療をうける 2.生きる権利と幸福を追求する権利

令和元年 5月 25日 第 24回重症心身障害児

(者)を守る全道大会 【研修会】より

【基調講演】林 時史 氏(北海道療育園園長)

一
☆
ず

っ
と
実
顔
で
ぃ
て
ほ

一

・　
‐しい
子ヽ
だ
も
た
ち
朗
口
を
一

´
望
ん
て
い
る
か
を
関
わ
る

一

一
岸
一一鷺
想
っ
て
ほ
し
ぃ
‐
　
　

．

あ

□依存先を増やす  ケアする、されるがあたりまえの社会
「みんな誰かのお母さんの子どもである」生まれた時はみんな誰かのお母さんに依存していた。そして
年を取って行けば誰かに依存するはずだ。一生にわたり依存する人 (重症児者)もいるがそれも例外で
はない。(キティのケア倫理)

・家族、母親だけではな<、 医療・福祉サービスなどを活用して本人の理解者を増やす。

□個別支援計画に親として気がついたことを言つていくなど参画する。

□仲間を増やし、自治体の施策に声を届ける。
・障害者総合支援法施行 (H24～ )より、市町村も 3年毎に「障害福祉計画」を作成している。
・障害児福祉計画も義務化、市田村の施策に声を反映しやす<なつた。
・重症児者や医療的ケア児の支援を自治体の事業として位置付けるチヤンス。
・協議会や審議会の段階で意見を盛り込む、パプリックコメントに意見を書き込む。

□親なき後に備えての連絡帳 (本人のことがわかる「親心の記録」など)

・生い立ち、親の想い、家族構成、緊急時の連絡先
・普段のバイタルサイン(体温、心拍数、呼吸数、Sp02値 )、 病歴、合併症
・医療機関、現在の治療、内服薬、リハビリ
・本人の特性、特技、いいところ、食事、日中の過ごし方、嗜好、こだわり
・食事倉助や体位のとり方等のケアの詳細 (写真や DVDの活用も)

0年金、手当、健康保険
・利用している福祉サービス事業所 (利用しているサービスの種類と内容)

・財産と相続の考え方、葬儀、墓、供養の希望
・成年後見人の選定、予後不良になったときの意思表示
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[中央 情 勢 響 告   【長井浩康氏】社会福祉法人全国重症心身障害児 (者)を守る会事務局長

○障害児者の数は 936.6万人(人 口の約 7.4%)

・身体障害者数 436.0万人(約 3.44%)。 知的障害児者数 108.2万人(0.85%)

・重症心身障害児者数約43,000人 (2012.4.1現在)【人口の0.033% 1万人当たり、3.3人】

※少数であること・。大きな声で訴えなければ行政も社会も認識できない !

障害福祉サービス等情報公開制度(厚労省)

制度の趣旨

、・利用者が個々の二一ズに応じて良質なサービスを選択

・事業所によるサービスの質の向上

○障害福祉サービス提供の施設・事業所の役割→所在する都道
府県にサービス内容等を報告することが義務付けられた。
○都道府県の役割→インターネットで閲覧できるようにする。

廿 ノ毬Z惨椰働して

る !!
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1災害時における障がい者支援について

【東秀明氏】北海道保健福祉部福祉局障がい者保健福祉課課長

○災害発生時における障害児者支援に係るアンケー ト調査の実施
結果等→各市町村あてに通知(H31.2)

「アンケート結果を福祉部門と防災部門双方で情報共有‐嘲り
[但星鵬数援言艇11猿虚二圭鰊量遂五iコ量量詭α星施

○地域における福祉避難所の環境整備と周知

_「災害時に福祉避難所を円滑に運営′
L利用対象者の把握と福祉避難所となる施設との連携

当事者の
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ヽ 専椅子の作成&メ:ンテ十ンスについて

車椅子を必要とされているみなさん、身体にあった車椅子が出来上がっていますか?身体に合つた車

椅子を日々使用できていますか?今回は車椅子の作成手段、作成するにあたつて大事なこと作成後のメ

ンテナンスや注意等を考えていきたいと思います。

身体に合った車綺子を作るには…

医師又は車椅子制作業者・PT00丁 OS丁 等の専門

家、日ごろ関わつて下さる方々 (学童であれば学校

の先生)の意見を聞き相談する事がとても大事にな

ります。

歩<ことのできない子どもにとつて車椅子は人事な移

動手段、座位をとることのできない子どもにとつて車椅

子は人事な椅子、日中の多<の時間を車椅子で過ごしま

す

話すことができず、意思表示も難しい子どもにとって

快適な車椅子になつているのか?座り心地はどうなの

か?

使い続けているうちに出て<る不具合に気づくこと

が出来るのか?親が見つけてあげることが出来な<な

つたとき誰が対処して<れるのか?

今、』開

"'オ

ベきこと″なんた1ろテ"?

車 椅 子 支 給 の 流 れ (札幌市 HPより*一部略)

3 身体障害者更生相談所での判定を受けます

(来所する場合あり)18歳 以下の場合は各

市町村での判定になる。

4 区役所から補装具費支給決定通知書と補装具

費支給券が発行されます。

5 利用者は補装具費支給券を補装具事業所に提

示し、補装具の制作、修理又は借受けについて
の契約を結びます。

6 補装具の完成又は借受け時に、必要に応じて

身体障害者更生相談所に来所 し適含判断を受

ける場合あり。

7 代金と引き替えに補装具を受け取り、補装具
、 費支給券と事業所から発行された領収書を添

えて、区窓ロヘ補装具費の請求をします。申請

時 |こ代理受領を希望した場合は、自己負担額

のみ事業所に支払います。

〇 親の目線

○ 業者の目線

近年、車椅子や座位保持装置などの用具は多種多様化しています。皆さんが用具を選択する際、何を優先順位

とされているでしょうか?「ものの選択」の範囲が広がり、軽量、デザイン、操作性、シーティング等々から

選択されているかと思います。また「早<できる」ことも重要なポイントかもしれません。ものつ<りの文化

である日本は「作る」ことがメインになつているように思います。作ることは必要ですしな<すことはできま

せんが時間がかかります。海外では、システマチックなシーティング製品が多<あり、必要部品を組み合わせ

ていき製品になります。もちろん「作る」部分もありますが、仕様により最小限にすることもできるでしょう。

快適な環境や少しでも二次障がいを予防するために、多<の製品を知り、試乗、シミュレーションに時間をか

けてみるのも新たな発見があるかもしれませんね。

4

1 お住まいの区窓□への申請を行う

2 申請に必要なもの・

○補装具費支給申請書

○医師意見書

○補装具制作事業所が作成した意見書

○難病患者等である事が確認できるもの

(障がい者手帳等)

○印鑑



納品後の調整、アフターって ?
昨今「卒業後のアフターや調整をどうしたら良いのだろうか ?」 といつた言葉をよ<耳にします。身体は

成長や障がいなど様々な状況で変化していきます。作つた時のままで良いわけではありません。もちろん間

題な<(?)使 用し続けている方も多<いらつしゃいます。身体は変化し、用具を使えば摩擦や劣化が起こ

ることを忘れてはいけません。つまり作つた時よりも、納品された「そのあと」の方が大切だと思うのです。

実は、これがなかなか難しいと思いますが、例えば専門職と制作業者がチームとして連携したり、車検のよ

うに定期点検を取り入れたりするのもひとつの方法かもしれません。〈有限会社ふくもり 代表取締役 福森康朗〉

ti::,P下 の目線

身体に合った車格子って何だろう?という視点 《楡の会こどもクリニックの場合》

★ 自分のこどもの身体を知つているか。

小さい頃から母子通園等で母子の時間が多いご家族、セラピー場面や療

育場面でのこどもの身体の使い方を知つていると、どの姿勢がお子さんに

とって機能的な姿勢 (遊びやすい・操作しやすい等)なのかが自然とわかっ

て<る。知つていると第3者に伝えられる !という利点があり、知らないと気

付かずに誰かに気付いてもらわないといつまでたっても気付けない。けれ

ど母の見方だけでな<、 その子の身体状況を見て、必要な装備や適含具含

をわかりやす<説明・解説するのがセラビストの役割のひとつでもある。
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*=t:-t-)= ンを基に
外来では通院時に使用し

ている車椅子やバギ_座
位

姿勢をみて判断.

訪問リハの場面では自宅
用の座位保持姿勢をみて適
含チエツクをする。その場で
修正できるものはその場で、
業者の力が必要な場合は装
具診察へつなげる。

親からも気になる点を教え
てもらうことも多々ある.

相互のコミュニヶ~シヨン
が必要でヘルバーさんから
の情報ももらつている。

成長期であれば3～4か月
に1回は車椅子類のチェック、
成長期以降は最低6か月毎に
チエツクは必要と考えられる。

★気づきにくい 18歳以上が要注意

成長期は身体のサイズが変わるなど見た日でわかる変化がある

ので含っている・含つていないはわかりやすい。

18歳以上で成長期を過ぎると大幅な変化はあまりな<、 わずか

な不適含が見つかりに<い状況。又、毎日その子をみているご家族

は変化に気付きに<い事が多々ある.

学重期はセラビストや学校の担任・自立活動の先生など、その子

を見る日の数が多<その都度適含チェックが可能。しかし18歳以上

では学校を卒業し、外来セラピーを終了する機関も多<、 チェックが

不足する。外来だけでな<訪間リハでもセラビストのフォローを受け

ていれば定期的なチェックが可能。その場合、車椅子または座位保

持に乗車している場面を必ずみてもらう必要がある。

◎自分で意思表示できる児・者は:表1情越:型:園iは、夏翌童塾α裂虫具:貪:などもチェック項目になる

が、自分で意思表示できない児 0者はより細詮かなメンテナンスが必要。

《発汗・緊張度・脈拍やサチュレーション 0リ ラックス具合等々》

◎制作修理するにあたって大事なことは非日常的な装異診塞の場で決定しないという事

日常生活で過ごしている自宅やグループホーム・生活介護事業所 0学校・幼稚園等、実際

生邁i上|こ:上X:聾1菰IⅢiCil史胆L:Kコ|[:還:謎:壁!塑1駁|=虚!囁

人や場所で筋緊張や精神状態は変化するもの、その人の特性に合わせて装具診察の場だけ

で決定しないという事も重要。
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障害者扶養共済制度
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毎月 2万円の終身年金

加入者 (保護者)が死亡、又は重度障

害になったときに、障がいのある方

に毎月 2万円が生涯にわた り支給さ

れる。(2回加入の場合は4万円)

掛け金が割安

制度の運営に関する

事務経費など「不可保

険料」がないため

税制優遇

加入者 (保護者)が

支払 う掛金は所得

控除の対象に `

:

L__________________i

公的制度

だから安心

都道府県 。指

定都市が実施

している任意

加入の制度

―
―

―
―
―

―
―

―
―
―
―
―
―

―
―
―
―
―
―
Ｉ
Ｌ

_1‐
に

L

【障害のある方の範囲】

次の1から3に該当する障害がある方で、将来独立自活することが困難であると認め

られる方 (年齢制限なし)

1.知的障害 2.身体障害者手帳く1～ 3級〉所持 3.精神または身体に永続的な障害がある

【掛け金月額】

【利用者からの声】

Aさん。・障害を持つ子どもを育ててい<うちに、この子の将来の事を考えると

不安で押しつ′3ミされそうになってきました。

沢出ある不安の中にはお金の問題もありました。

それを少しでも解消しようと始めたのが障がい者扶養共済制度でした。

親亡き後、かけた□数によりひと月に2万から4万残された子に支給されます。

確定給付になるので将来減額されることはありません。

障害者年金と含わせて支給されるので少しは親亡き後の不安軽減になると思

い、始めました。

訃 報

慎んでご冥福を

お祈 りいたします。

■山下茂樹 さん (35才本人)

7月 20日 逝去 く札幌地区>

Bさん・・もしも子ども

が先に亡<なってしまっ

た場合、弔慰金が出るも

のの、ほとんど掛け捨て

の保険と同じ状態です。

保護者の年齢や子ども

の状況をよ<者えて加

入を検討したらいいと思

います。

⑮
恣藤

呻
ン

ｔ

一

ρ
ヽ
ヽ
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コーナ

都道府県・指定都市が実施している制度です。

35歳未満 9,300円

35歳以上 40歳未満 11,400円

40歳以上 45歳未満 14,300 FI]

45歳以上 50歳未満 1了 ,300 FI]

50歳以上 55歳未満 18,800円

※保護者以外の家族

とこの扶養共済に加

入 していることを本

人ファイルヘの記載

等で共有 してお くこ

とが大切です。

55歳以上 60歳未満 20,700円

*加入時の年度 (保護者)

の 4月 1日時点の年齢

*掛け金は「加入後から

20年以上」かつ「満 65

歳になった次の年度」

以降は免除される 60歳以上 65歳未満 23,300円

CD
Cb
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金田 佳代 (娘 紗希 23歳)

我が家の次女紗希は妊娠 2了 週で 10688の極低体重児として生を受け、その後の脳出血により脳性マヒと

なりました。現在は医療的ケアが必要な重症心身障がい者です。

幼い頃は身体が弱<、 沢出の手術や入院を繰り返してきましたが、23才となつた9、 在宅で 4つの事業所

を掛け持ちしながら、毎日体むことな<元気に通所しています。

紗希は地元の母子通園センターから地元の保育園に 2年通い、その後旭川養護学校へと進学しました。平

成 15年に胃痩を造設し、在学中は学校看護師や特定の教員などにより医療的ケアが充実されていました

が、卒業後の福祉サービスで特に短期入所においては殆ど選択肢がありません。それでも 3年前から地元の

特別養護老人ホームが短期入所の受入れを申し出て下さり期待していたのですが、夜間の看護師配置問題

や老人と若い障がい者の特徴の違い、スタッフの障がい者への倉護不安などが原因で、現実は日中シヨート

に留まっています。それでも私はかねてから紗希を地元で育てていきたいと思つていましたので、根気強<
関わる事で問題や不安が解消されるといいなと思っています。

我が家の稼業は農家なのですが、現在私は農繁期以外は福祉施設で看護師として就労し、医療ケアの児

者と関わらせて頂いています。それをきっかけにこの度、医療的ケア児等コーディネーター資格取得の為の

研修会に参加させて頂いています.

ここで学んだ事の一つに、やはり連携が大切だという事です。

私たちの大切な子どもたちを守ってい<為には家族はもちろんの事、医療、福祉、地域、友人、知人など

様々な社会資源をうま<活用してい<ことだと思います。紗希も現在 4つの事業所と相談室、そして平成 11

年から20年も私達が地元で続けている障害児者の音楽サークルの仲間たちなど、沢出の方々に関わって頂

いて生活しています。私も地元の自立支援協議会委員を三期務めさせて頂き、外から内から行政に提言させ

て頂いています。

紗希が幼い頃、育児が大変で先も見えず不安ばかりだったのが笑顔が可愛い素敵な女性になりました。

恋だつてしています(笑 )。 この笑顔をこの先もずつと見ていた<てまだまだ母も年々歳を感じる身体に鞭を

打つて奮闘中です。

きつと中島みゆきさんの歌う「糸」のように、た<さんの人が関わつて織り成す布は強<て、温か<て、優し

いものに違いないと信じています。

滋狂発議だも広がつ召
『

レ多
'災
言″ガ策 月片メ数1層層蕩躍議雪1等1のメ饉:ス員調2オ〃

札幌市は障がい者等災害対策用品購入費助成事業を実施 (2019.7.19)、 電気式医療機器を使用する奎宅身

体瞳がい児者や難病患者笠が災害時にも日常生活を継続するために必要な非常用電源装置等の購入に係る費

用の全部又は一部について助成することになりました。*一般世帯は基準額の1割負担、非課税世帯は負担無し

7

用品の種 目※以下の 3種

類のうち 1つについて助成

性能要件 1基準額

ごど
リ
ピ:ェ |ま

ガスボンペ等で作動する正弦波インバーター発電機で、定格出力850VA以上
1120,000円

正弦波インバーター発電機

ポータブル電源(蓄電池) 使用及び運搬可能な蓄電機能を有する正弦波交流出力電源装置、定格出力 300W以上 62,000円

カーインバーター 自家用車用バッテリー等の直流電源を正弦波交流電源に変換する装置で、定格出力 300W以上 30,000円

*申請等の詳細は各区役所福祉課窓ロヘ
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ず一っ.こ小児1科で'0診てもらう?: 4
五

最近、各病院の小児科でキヤリーオーバーといつて、高校生以上になつたけど31き続き小児科でフォロー

している方のことが話題に上るようになりました。また、実際に医師の退職のタイミングや病院の方針によ

つて他科受診や転院を勧められているという話も聞<ようになりました。在宅重症者の30代・40代も増える

中、道内の状況についてアンケートを実施してみました。ご協力ありがとうございました。

小児科はこどもが沢出いるので受診時や入院時の感染が心配。泣き声に

も本人は過敏なので入院の時は困る。

匹彊亜区1必ず付き,1泰いを求められるが、付き添いベッドがあまりにひど<寝不足になる。

短期入院しか想定していないのか、30年間変わらず。長期の付き添いにも配慮して欲しい。

・入院時に付添いを求められ、きょうだいの用事で外出した<ても代わる人がいなかつた。

児も付添いにヘルバーを利用させてほしい。

ヽ
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メト
口
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1.こ れまで通院 している小児科から 18歳や 20歳を過ぎたことで内科や精神

科への転院を勧められたことはありますか?

あ)る (17名 )→3(札幌地区)、 1(旭川地区)、 1(土別)、 4(根釧地区)、 2(帯広地区)、 6(日高地域)

ない (22名 )―
→4(札幌地区)、 8(旭川地区)、 1(滝川地区)、 3(オホーツク地区)、 3(根釧地区)

1(帯広地区)、 2(日高地域)

その他 1名  (当初より脳外科 ))

くあるの内訳>

1、 定

証沙
☆
同
じ
病
院
内
の
総
含
内
科
を
勧
め

毎
日
の

築
は
小
児
科
Ｌ
か
か
っ
て

な
い
け
れ
ど
、
入
院
時
は

れ
て
も
ら

の
医
師

れ
ま
し
た
。
（帯
広
地
区
）

り
れ
ま
し
た

2.他の病院へ ■蚤
3.主治医から転院先の紹介があった 1二

4.紹介はな<、 家族がさがすように言われた ■昼

主治医カギ変

(日高地域)

う
乙 た事はありますか?

匝藍理憂]札幌市内 2カ所の小児科へ月 1回通院している。付き添いが必要なので

入院時には自宅を離れてしまう。冬期通院は自家用車なので安全面が不安。

匝I璽憂]小児科に限らず通院時オムツ交換ベッドが小児用しかな<処置室や空室などで

交換させてもらう事が困つている。

歴回亜璽ヨ 外来診察日以外は主治医が病院にいない。月 1

あつた時に専門の医師がいないので不安。普段は小児科なのに入院時はなぜ内科なのか?

小児科から医師が診察に来るが、病棟での対応が違い、慣れないので不安。

・通院までに40分かかる。しかも診察迄 3～4時間待ち。

しかし医師が良くして<れるのでこれからもお世話になる。

・」
＝
也
区
）

清́

――

釧

モ

ー

|

っ
て
い
ま
す
。



3.地域のかか りつけ医(風邪などの受診や往診)は いますか ?

住所地の病院へ情報提供してあるが、本人の状態を把握されているのか不安

になる事が多いため常に札幌へ通院している。

旭川地区 地域ではないが旭川には緊急時でも対応して<ださる医師がいる。

歴団亜亜コ 通院が大変な時に往診があったらと思い何力所か聞いてみたが断られた。

オホーツク地区 総含病院での主治医がしょっちゅう変わる。小さい頃から世話に

なつている医師がいつもいる訳ではない。往診はしてもらえない。

匡憂亜璽コ 訪間診療 (在宅療養支援診療所)で月 1回等の定期診察を受け、発熱などの際は

往診して点滴も可、専門病院の紹介もある。まだ重症児者への訪問診療所は少ない。̀

4.遠方の大学病院への通院、本人の成人としての医療、家族の高齢化などへの意見

匡彊轟璽ヨ 家族も歳をとり先生も歳をとり、いつまで通え、診てもらえるのか不安。

・町内の病院へ急性期や発熱時に受診しても医師が判断に迷うので、本当は定期でかかりつけ医に受診する

のが良いと思つている。が、基礎疾患や特定疾患で二次疾病もあるため入院となると札幌になってしまう。

踏み切れない。

・車での通院を札幌に月 2回しているが、いつまで自分が連れていけるか不安。

自分がつれていけな<なつた時に地元の病院での対応は難しいと言われているのでどうしたら良いか不安。

福祉サービスを頼る事か出来るのか、交通費などの費用はどの<らい必要になるのか?

旭川地区 シェアハウスで生活している。重度訪間倉護を利用しているが入院の際、短時間ヘルバーさんに頼

みたかつたが旭川では使い方に決まりごとがあり、使う事が出来なかつた。

・自分たちが以前より弱つてきている実感はありますが同居している両親も倉護が必要となりつつあり、家庭内

に倉護が複数になつて<るとかなリキツイと感じています。

オホーツク地区 小さい頃は療育センターも地元にな<、 必死に遠い所へ通い、兄弟を残して入院を続けてい

たが学校を卒業するころには親子共に力尽き遠方への受診は不可能になつて<る。子どもの体力が遠方の病院

へは行けない。生涯を通して兄弟達の為にも地元で全てが完結出来ないと負担が大きすぎる。

匹互理憂]小児科→内科→小児科と変わり、小児科で診てもらつている。内科の医師では障がい者の特性、身

体状態の理解があまりにもな<て一度死の手前までいつて小児科でのフォローがあり、持ち直しました。人に

もよるのかも知れませんが内科では難しいと思う。体は大人なので、内科や精神科へ行<のは嫌ではありま

せん。

・今は小児科で診てもらつているが、本人が成人を過ぎ、尿酸値や胆石など検査でいろいろ出てきた時に、主

治医から小児科では検査は出来ないのでこの病気でのフォローは内科でとの話があつた。今は、薬で様子をみ

ているので小児科だけで大丈夫だが、将来手術や本格的に検査が必要な時は内科でフォローしてもらいなが

ら、小児科が主になると思う。総含病院なので通院の手間がな<安心であると思う。

ノ今回アンケー トを集計 しながら思ったのは、札幌や旭川以外の地方では病院を選ぶこともでき

ず都市部の病院へ数時間かけて運転 しているといった親の大変な姿が分かりました。親が歳をとっ

て運転できなくなった時、どうすればいいのか・・この問題は全道的に本当に切実です。

本人の病態が落ち着いてきた方は通院 している病院や医師を巻き込んで、地域でかかりつけ医を

探すことも親の体力があるうちに必要だと思いました。              <猪 狩 記>
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北海道教育委員会への要望書 (主な内容)2019.7.30

□些別立握堂堂姿遅撻整壁墾

重症児が通学する場合、保護者の送迎が求められ、家族の事

情で送迎が困難な場合は訪問教育の選択肢しかありません。

本人の希望する教育を受けることができるように通学支援体

制の拡充をお願いします。

□巳L]劃塁堡望凶窒堡

医療的ケア児が地域の学校に通うための地域格差がないよ

う、環境整備と必要な職員配置 (看護師、リハビリ担当)を各自

治体に働きかけて<ださい。

国壁艶虹1璽登堕る墾星塾童重昼

特別支援学校・学級共に保護者・支援事業者との連携の中で

個々に必要な避難計画を作成するよう指導して<ださい。

藉鶴麒鼈輻蝙…
舎_費1獅|ハ″ごl″

'力を/

会員の皆さゴからの会費は貴重な活動源です。

早期納入へのご協力を宜しくお願いします。

※7月総会資料送付に振り込み用紙同封<北海道守る会事務局>

8/24(土)滝川地区守る会 2019年北空知地域重症児者交流会

<松尾ジンギスカン>
8/31.9/1(土.日 )札幌地区守る会ふれあいキヤンプ

く定曲渓ホテル鹿の湯(15時～10時 30分 )>

9/9(日 ) 全国守る会専門部会長会議く本部〉

10/26(土)北海道守る会拡大理事会<札幌市>

11/9.10(土 .日 )帯広地区守る会「呼吸介助法についての研修会」

く十勝川温泉笹丼ホテル>

11/24(日)全国守る会 2019年度第2回支部長会議<本部>

11/24(日 )本L幌地区守る会第 22回クリスマス交流会

<北翔養護学校>

小さな声を

大切な声として

会員口賛助会員

募集中

北海道守る会は子どもたちの生涯にわたる

より良いくらしを願って地域に根ざした活動を

展開しています。

連絡先ぽ北海道守る会事務局

〒071-8144旭川市春光台 4条 10丁 目

口:(0166)‐ 51-6524・ FIAX(0166)51‐ 6871

lL埜 I≧セ:ム』≦≧LL塾
=l11191LL≦

ユQ里1∠

(HPほ とこらせバックナンバー掲載
'

<会費>  
■正会員  10,400円

■賛助会員 7,000円

(月 刊誌両親の集い購読料 350円を含む)

____¨ ___________―
― ― ― ― ― ― ― ― ~… … … … …

!
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IEメ ール

I

cpwsr828@chime. ocn. ne. jp 
i

★ 編集責任者・太田由美子 ☆編集協力者・猪狩麻起子・三浦智美・大内美穂・中村憩子 (カ ッ卜)

りましたら各地区在宅役員、又は太田迄お寄せください。★ 会への要望、会報へのご意見、ご希望等があ
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