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重症児者に関わるきっかけは、大学の先輩である北海道立旭川子ども総合療育センター副院長の宮本晶恵先

生から、オーバーエイジのお子さんたちの発熱時などの対応(移行期医療支援)を依頼されるようになったことでし

た。 

 私自身は現在、総合内科医として高齢者医療・在宅医療に従事しておりますが、卒後 7 年目までは北海道勤医

協札幌病院小児科研修医として勤務しておりました。極小未熟児の対応などにも関わっていた時期があり、命は救

えても重大な障害を後遺するお子さんたちを診てきました。そうした経験もあるため、移行期医療支援の依頼を受

けるようになったのですが、小児科時代の上司で元全障研北海道支部長であった福山桂子先生の影響もあり、全

障研会員として全障研活動にも少しだけ関わらせていただいておりました。 

  

執筆するに当たり、貴会の会報を拝見しました。在宅療養している医療的ケア児が安心して暮らしていくための

様々な課題が述べられておりました。どれも切実な問題であることが良くわかりましたが、私たち医療機関がどのよ

うに関わっていけるのか、一つ一つの課題に具体的にどのように対応できるのか、個別の検討が必要と思いました。 

 2012 年から日本全体で地域包括ケアが提唱され、高齢者の在宅療養・在宅看取りを支えるための仕組み作り

が全国各地で取り組まれています。特に中小病院では一般急性期病棟から地域包括ケア病棟への転換が誘導さ

れ、肺炎、心不全など高齢者の急性増悪時入院や介護者の都合によるレスパイト入院に対応する仕組みが作られ

ました。また、独居虚弱高齢者の増加や認知症高齢者の増加に対応するために住宅型介護施設が急速に整備さ

れました。 

 

 医療的ケア児の緊急対応が可能なしくみや居住施設の確保などにこれらの高齢者医療介護施設体系をうまく活

用することも、当面の対応策としては有効と思います。富山県では共生型デイサービスが全県に拡がっています。

国全体の制度変更は時間や労力を必要としますが、地方自治体毎に助成制度を拡充するというやり方は実現可

能性が高いように思われました。 

 緊急時に医療保険による緊急入院は普段からの繋がりがあればハードルは高くないと思います。皆様が抱える

課題に全面的にお応えすることは、現状では困難ですが、そうした繋がりの一つとして、道北勤医協を利用してい

ただくことは可能ですのでご相談いただければと存じます。どうぞ宜しくお願い致します。 

 

ほとこらせ

みて考えていること 

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・・・ 

2023 年月 12 月 27 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 84 号 

 重症心身障害児者の在宅療養に関わって 
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〜この笑顔、やさしい時代の風となれ〜 
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活用しよう！短期入所・レスパイト

ゆとりを持って在宅生活を続ける 

短期入所を考える⁉ 

現状：資源の有無も含め、地域間格差が大きい 

・医療型短期入所もコロナ前同様の受け入れ可能 

・厳しい検査を要する場合も 

・コロナ禍で看護師・介護スタッフの離職があり、短期入

所を休止している。受け入れを中止している。 
広がりつつある医療機関による 

レスパイト入院(メディカルショート) 

＊入院扱いで検査を目的とするケースもある。 

＊主に医療的ケア児者、動きのない人の受け入

れが多い。 

地域の資源活用として、老人保健施設の受け

・介護保険の老人の利用者が多い中に重症児者は？ 

・重症児者の特性を研修する機会を設けてほしい。 

・本人の個別性をていねいに説明して、看護師や介護

スタッフに理解をしてもらう努力が必要。 

 

先
週
、
コ
ド
モ
ッ
ク
ル
に
短
期
入
所
を
し
て
き
ま
し
た
。 

預
け
る
ま
で
は
と
て
も
不
安
で
し
た
が
、
親
子
で
ず
っ
と

一
緒
に
い
る
の
も
よ
く
な
い
の
で
は
と
い
う
思
い
と
、
自
分

の
体
を
休
め
た
い
と
い
う
思
い
も
あ
り
、
思
い
切
っ
て
利
用

を
申
し
込
み
ま
し
た
。 

利
用
し
て
み
る
と
、
看
護
師
が
息
子
に
見
慣
れ
て
、
特
性
を

わ
か
っ
て
も
ら
う
機
会
に
な
り
、
一
週
間
大
き
な
問
題
も
な

く
利
用
で
き
ま
し
た
。 

 

息
子
自
身
は
、
初
日
の
夜
中
２
時
ま
で
目
が
ギ
ン
ギ
ン
で

眠
れ
な
か
っ
た
と
い
う
く
ら
い
で
、
そ
の
他
の
日
は
穏
や
か

に
過
ご
せ
て
お
り
、
思
い
き
っ
て
利
用
し
て
良
か
っ
た
で
す
。 

 

高
校
卒
業
後
の
こ
と
を
考
え
る
と
、
私
も
少
し
ず
つ
離
れ

て
生
活
を
し
て
い
か
な
け
れ
ば
な
ら
な
い
と
思
っ
て
い
た
の

で
、
い
ろ
い
ろ
な
意
味
で
自
信
に
つ
な
が
り
ま
し
た
。
息
子
も

友
だ
ち
と
過
ご
す
楽
し
さ
が
分
か
っ
た
よ
う
で
、
と
て
も
良

い
経
験
と
な
り
ま
し
た
。 

 

利
用
の
際
は
、
看
護
師
の
一
言
で
安
心
で
き
ま
し
た
。「
大

丈
夫
だ
よ
」「
何
か
あ
っ
た
ら
電
話
も
す
る
し
、
私
た
ち
み
て

る
か
ら
安
心
し
て
体
や
す
め
て
」
と
言
っ
て
も
ら
い
、
利
用
し

て
良
か
っ
た
と
思
っ
て
い
ま
す
。 

 

初
め
て
の
体
験
で
、
苦
労
も
心
労
も
あ
り
ま
し
た
が
、
や
ら

な
い
不
安
よ
り
も
や
っ
て
み
る
こ
と
が
だ
い
じ
だ
と
実
感
し

ま
し
た
。
息
子
は
今
日
も
元
気
に
放
課
後
等
デ
イ
サ
ー
ビ
ス

に
出
か
け
て
い
き
ま
し
た
。 

※
北
海
道
医
療
・
療
育
こ
ど
も
医
療
セ
ン
タ
ー(

コ
ド
モ
ッ
ク
ル)

の
短
期
入

所
は
一
八
歳
未
満
の
利
用 

[R5.12.3 全国守る会専門部会長会議から] 

やらない不安より、やってみることって大事  (８/１４医療的ケア WGミーティングより) 
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緊急時‼への備えは？ 

主たる介護者の母たちへ 自分は大丈夫と思っていませんか？ 

つつがない日常がこれからもずーっと繰り返される。これまでもそうだったから‥ 

自分も家族も本人も平等に年を重ね、障害のある我が子の体調の変化もこれまでとは違ってきていることから目を逸

らせてはいませんか？ 

仲間の体験を通して、我が子の個別性を踏まえ、家族としてできる準備をしておきましょう。 

助けて！と言える関係性

 

相談支援が充実している県や地域は、緊急

時の際は病院や短期入所に繋いでくれること

が多いが、日頃からの利用が条件となります。 

猛暑の 8 月、母がパニック障害に 

(30 代息子・呼吸器など医療的ケア有) 

本人の手術への悩みやこれまでの過労が要

因で日々のケアができなくなりました。 

急遽、通所していた医療型施設の短期入所で

受け入れてくれました。 

いつものヘルパーさんが短期入所時の持ち

物リストで用意して、月 8 日の支給を 14 日

に役所と交渉し、何とか乗り越えました。 

円滑に安全に対処できるよう 

◎大切な緊急時に向けての準備 

・短期入所に向け、すぐに持ち出せる、１～２泊程度の

衣類や必需品(薬、本人の日常に必要なもの、お薬手帳、

保険証、受給者証などのコピー)をセットしておく。 

 

今年度、世田谷区で緊急時バックアップセンターが開設 

障害者の家族等の介護者が急病や事故などで支援(介

護等)ができなくなった場合、緊急時のコーディネート

を 24時間体制で行う。  ※事前の登録が必要 

 

 

 

1． 専門部会長会議討議内容の優先順位 

＊全国守る会として国へ、支部として都道府県・市

区町村に要望していくことの仕分けが肝要です。 

→今回の報酬改定には重症児福祉協会や通所連

絡会と一緒に医療型短期入所の単価引き上げ・守

る会独自として生涯学習の充実を要望した。 

２．共通する課題・問題に対して、アイライン(医療的ケ

ア親の会)や他の団体と協同して自治体に要望してい

くことで解決につながることが多いです。 

３．守る会が積み重ねてきた信頼を活用していける

次世代継承へ後方支援も大切です。 

 

 

普段から積み上げる

これからの守る会活動 

魅力ある会としてつないでいきたい 
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▼ うちの子は地域の学校の体育館では避難生活は送れない 

▼ 避難する事は諦めている  

▼ 不安だがどうすれば良いのかわからない 

▼ 災害があっても自宅から離れるつもりはない etc・・・ 

災害時に避難する事を諦めない地域に！ 

 

国・市町村だけでなく

親も動こう 

〇現在は要支援者への「個別避難計画」の策定は自治体の努力義務になってい

て、動き的にはとても遅れています 

〇避難が難しい重心者の「個別避難計画作り」が進まない現状 

〇市町村では高齢者対策中心で重症児者への災害支援が想定されていない！ 

〇電源が命に関わる重症児者の存在や状況を防災担当が知らないことが多い 

まずは重症児者を「知ってもらう」 

 

 

■子どもの命を守れる個別避難計画書を作ろう！ 

■相談員や支援人に相談し、わたしの避難支援シート（個別避難計画）を作り始めましょう 

■制作しながら子ども状況を理解してもらい不備な点を見直してもらう 

■計画書を通して、子どもの状態や、何が必要なのか理解してもらう 

災害は自宅にいる時に起こるとは限りません。計画書の存在が、関わる支援者の不安も少なからず解

消できるのではないのでしょうか‥ 

＊諦めずに、親も万が一に備えて命を守る実効性ある計画書が出来るよう声をあげましょう＊ 

ダイレクト避難 

 

自 宅 指定避難所 

(地域の学校等) 

移 動 福祉避難所 
避 難 

避難してからトリアージ 

自 宅 避 難 福祉避難所 

国はダイレクト避難を推進しているのに市町村は制度上無理だと言われ実施している市町村は少なく 

札幌市も 2次避難、まずは一般避難所へ必要に応じ福祉避難所に移動となっています 

北海道でも参考にしたい☆千葉県医療的ケア児等支援センターの取り組み 

「医療的ケアの必要な重症児者と地域を繋ぐ災害支援」 

防災行政×福祉事業×福祉行政×教育×医療×当事者が柔軟な官民・横断連携を実施 

〇市町村を実施主体とする実態調査の実施 

〇重症児者の状況が把握出来る書式を提案し個別避難計画策定 

〇避難先候補→小中学校、福祉施設、太陽光発電を設置する企業、医療機関、介護保険施設（老人施設）等 

 

 

避難場所の多様性 
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北海道守る会の医療的ケアに特化したワーキンググループ（以下WG）です。 

グループＬＩＮＥで情報交換と、１～2か月に１回 ZOOMにてオンライン形式のおしゃべり会をしてい

ます。新メンバーも加わり益々盛り上がっています。 

 最近は、医療物品旧規格について 10月 10日に厚労省より追加の文書が出された件を話し合いました。 

現時点では旧規格品の使用期限は決まっていないことと、製造販売業者の旧規格品出荷制限の予定も無

いと言うことで、これまでと同様に旧規格品の支給の道が開かれた内容になっています。 

しかし、必要としている人の所に物品が供給されていないため、この厚労省からの文書を持って主治医、

看護師、医療側の担当資材課に支給をお願いしたり、投書箱に要望を書いて文書と一緒に入れる等、勇気を

出して行動するしかない状況です。 

旧規格品は無くなると言う、間違った情報も広まっている為、正しい情報をわかりやすくポスター等を作

って医療機関等に貼ってもらうのが良いのではないかとの話になりました。 

 

 また昨今全国的に、医療的ケア児の親の入院時付き添いが過酷な件が問題化しています。 

原因は、現行制度の看護に係る規定では禁止されている「労力提供型の付き添い」が常態化していること

にあると捉えています。北海道の病院でも同様に、付き添いの食事や睡眠の支援は大多数の親が望んでおり、

最も優先されるべき課題であるように感じました。 

メンバーが見つけた医療的ケアに関するニュースや、イベント関係等、楽しく情報共有しています。今後

もタイムリーな話題を皆で話し合っていけると嬉しいです。 

＜時崎 記＞ 

話す中から、「改善したい、何とか 

したい」が見えてくる 

☞WG入会希望は北海道守る会事務局迄 

E メール＜sien@hokuryo.or.jp＞担当：安井 

      12月 6日、北海道守る会として道立子ども総合医療・療育センター(コドモックル)と 

入院時付き添いの環境整備について意見交換を行いました。 

保護者付き添い時の環境等の改善について 

・保護者が水分補給や食事を病室内でとることを許可してください 

飲食を制限している子供がかわいそうだからという理由で付き添い人は病室で水も飲めません。 

カーテンに隠れて他のお子さんには見えないようにしての水分補給を認めてほしいです。 

猛暑の今年の夏は付き添い人が脱水症状に陥る状況がありました。 

できれば付き添い人の食事も病室内でとることを許可してほしいです。 

→付き添い人の病室での水分補給については前向きに検討しています。 

→病室内の食事に関しては難しいかと考えています。 

・軽食自販機の院内設置 

売店も 15時で閉店、食事を買いに行く時間もとれないことがあります。せめて、軽食の自販機の設置があると助

かる人が多いのではないでしょうか。 

→院内に自販機設置の場所がないので、それ以外の方法(テイクアウトなど)を検討しています。 

・簡易ベッドの改善 

付き添い人用のベッドがあまりにもガタガタで体が痛くなり眠れません。 

規定のサイズ内で持ち込み可能(消毒済の使用)などの措置も考慮していただけると助かります。 

→多くの付き添い保護者の方からも同じ要望がありましたので、キャンプ用のベッドの持ち込みな

どを検討します。 

 

 

 

医療的ケアWG 
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北海道移行期医療支援センターリーフレット 
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〜遅れたサンタの贈り物～ 

 

☆ケ・セラ・セラ☆ 
中川真希(息子綾馬 24 歳)  

＜札幌地区＞ 

 1998年 12月 26日「遅れたサンタの贈り物」はダウン症の愛しい息子でした。 

綾馬と書いて『リョウマ』。「馬の目のように優しく澄んだ瞳の人に」『綾』…「しなやかで豊かな感性をもつ人

に」その由来のごとく⁈目で語り体柔らかく(低緊張)しなやかに動き過ぎる(アテトーゼ型多動)笑顔の可愛い、

愛称りょうちん。 

ダウン告知後「愛しさに変わりない」と気持ち切替えた矢先、難治性てんかん発症。今も薬コントロールつか

ず医療的ケアのある重症心身障がいとなり日常はまさに"波乗り LIFE"〜浮き沈み激しい中で健康をキープし

楽しむ事を模索する日々です。 

藁をも掴む思いで 0歳で繋がった「楡の会」に今もお世話になっています。 

12年間、2往復 3時間送迎で通学した拓北養護学校では「生きるチカラとは何か」を学び、私は雪道運転の

コツと度胸を磨きました！ 

17歳は暗黒時代…別人のように不眠不休の大暴れと発作大荒れ数ヶ月。数年かかり笑顔と落ち着きが戻っ

てきました。(ほとこらせで同じ体験談発見、とても勇気づけられました)何度も味わった笑顔消失の虚しさ、こ

の笑顔だけは守りたい。 

 

息子と二人三脚の日々、自分が頑張ればと他に頼る気持ちの余裕さえなかったのですが 3 年前からようや

く訪問サービスと繋がると息子の表情が実に面白い！新しいコミュニティが少しずつ広がっているのを感じま

す。お友達に誘われ、それぞれお供連れて(ヘルパー&母)のお出かけ隊はワクワクします。 

 

真希…真実の道を希望をもって歩め。私の両親が名に込めた思い。 

真実の道とは？〜ありのままを受入れ、前を向いてケ・セラ・セラ〜♪  

成人祝に頂いた言葉〜『これからはりょうちんの応援団作りに励んで下さい。人生楽しんだ者勝ち！』 

この言葉が今の私の道標です。 

私にも新しい仲間が。不思議といつの間にか周りを楽しみの渦に巻き込んでしまう尊敬する仲間達とのボラ活。 

笑顔は伝染します。息子も私もその輪の 1員でありたい。そして、いつかそこから私が抜けても息子を囲む良いコ

ミュニティが生まれ広がっていくことを願っています。 

 

 

車椅子やバギーを人力車のように牽引で

きる補助装置「Jinriki(じんりき)」です。 

・雪道、坂道、山道、砂浜もぐんぐん移動‼ 

・災害避難時の緊急移動にも活用 

※網走市ではすでに日常生活用具で自己負担

が軽減されています。(販売価格：64,800 円) 

(特例補装具・日常生活用具の申請可能) 

株式会社 JINRIKI 〒３９９－４６０１長野県上伊那郡箕

輪町中箕輪９５１４－１ 

℡：０５０－５８３５－１００２  FAX:0265-98-8968 

JinrikiQuickⅡで牽引型車椅子に！ 
情報コーナー 

会員紹介

じんりきクイックツー 
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重症心身障害学会経腸コネクタ特別プロ

ジェクトチーム【作成】 困りごと連絡先は下記へ 

〒525-0072 滋賀県草津市笠山８丁目３番 113 号 

℡(077)566-0701 FAX(077)566-0308 担当：永江彰子 

E-mail:kusatsuscenter@biwakogakuen.or.jp 

我が家では大変困っています。ミキサー食を胃ろうから 50ｍｌのシリンジで 3食注入しているのですが、

その度にシリンジと胃ろうチューブの接続の際に１日約６０回のひねりの動作が加わり、介助者である私の

手首が痛くて（長年の介護と更年期による痛み）悲鳴をあげています。 

それに、シリンジの口径が細くなったのでミキサー食も詰まりやすなりました。詰まる度にどこで詰まっ

ているのか確認したりと手間がかかるようになりました。本人も胃ろうボタン交換をしなくてはいけなくな

ったりと負担がかかるようになりました。 

そこで物品が支給になっているかかりつけ病院に相談したところ、そういう理由であれば旧規格での支給

が可能になるとの事で半年ほど旧規格での支給が可能になり、負担も少なくなりました。 

しかし今年の１０月から病院全体で新規格に統一するとのことで有無を言わせず新規格での支給になって

しまいました。 

またまた困っていたところ、『ミキサー食注入で健康をのぞむ会』でオンライン説明会があり参加しました。

会員さんからの助言で主治医や看護師ではなく、物品を担当している担当者と話をすると困っている事を理

解してもらえて旧規格での支給につながりやすいとのお話を聞きました。 

早速、かかりつけ病院の看護師さんにその旨お話し、物品担当の看護師さん（課長さん）とお話することが

出来ました。 

その課長さんは、小児科、外科合わせて５名が旧規格での支給をしていること、メーカー側は旧規格を作

り続けることを約束してくれているが、卸会社の方にものが入ってこなくて、旧規格の物品の入り数が不安

定で患者さんにきちんとした数を渡すことが出来ないため、病院として数を提供できる新規格の物品を優先

した事を説明してくれました。 

こちらとして数は不安定でも旧規格物品での支給をお願いし、他にも困っている人がいるはずだとの話を

しています。これから病院では再度会議をして今後の対応を決めるそうです。良い方向に向かってくれると

良いのですが。 

このご時世でなかなか情報共有も出来なく、周りに困っている人もいない状況で我が家だけが困り、病院

に難癖をつけているクレーマーのようで・・でも言わないと分かってもらえなくて・・ 

我が家だけが困ってる困りごとなのでしょうか。           ＜ミキサー食はゆずれない母＞ 

 

 

 

コネクタ旧規格存続周知へ 

ポスターができました！ 
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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☞北海道守る会事務局 

〒071-8144 旭川市春光台 4条 10 丁目 

☎（0166）51-6524・FAX51-6871 

http://hokkaidoumamorukai.g2.xrea.com/ 

（HP に「ほとこらせ」が掲載されています）  
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<

太
田 

記> 

1/11(木) 北海道守る会在宅部会医療的ケア WG<Zoom> 

1/17(水) 根釧地区守る会茶話会 11：00～＜場所：サンアビリティ＞    

1/20(土) オホーツク地区守る会オンラインヨガ 14：30~15：30 

1/25(木) 札幌地区守る会在宅部会連絡委員会 

1/27・28/(土.日) 全国守る会運動推進委員会 

2/4(日)札幌地区守る会役員会 13：00～ 

2/24（土） 北海道守る会理事会 

3/24(日) 札幌地区守る会研修会「成年後見制度の活用」13：00 受付～ 

     ＜会場：医療福祉センター札幌あゆみの園研修室＞ 

  

 

 

    

       

★ 編集責任者・太田由美子 ☆編集協力者・猪狩麻起子・大内美穂・時崎由美・中村憩子(カット) 

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

＜☎FAX011-771-8345＞  

E メール:cpwsr828@chime.ocn.ne.jp 

 
■正会員   10,400 円 

■賛助会員 7,000 円 

（全国守る会会報両親の集い 500 円を含む） 

 

＜会費＞ 

北海道守る会在宅部会そっちこっち 

  

＊札幌市を除く 

□
■ 

編
集
後
記 

■
□ 

■会員のみなさま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 月末の議案書送付の際に振込用紙を同封） 

又、住所・所属の変更(在宅から入所等)の際

は事務局へ連絡をお願いします。 

＜北海道守る会事務局＞ 

会費納入にご協力を 

 

北海道内各地には障害者団体として守る会を知ら

ない当事者が現在も多く点在して暮らしています。 

北海道重症心身障害児(者)を守る会の意義、活動

を伝えられるような機会があるといいですね。 

会員、非会員が語りあう茶話会や研修会などを各

地区守る会が主体となって企画し、行っていくことが

必要です。 

具体的な事業を地道に積み上げて守る会の仲間

拡大につなげていきましょう。    ＜浦西 記＞ 

集うこと、話すこと、学ぶことから

 

今後の予定

http://hokkaidoumamorukai.g2.xrea.com/

