
は じ め に

重度重複障害児をはじめ，すべての子どもの一番
の幸せは，親・家族・親族の愛情に囲まれて育つこ
とである．これを地域社会や社会全体が支えていく
ことが必要である．重度重複障害児の多くは，高度
な医療を必要としているが，子どもの幸せを考える
と，親や家族が身近に存在することが望ましいが，
家庭でみることができない場合には，重症心身障害
施設や重症心身障害病棟などに長期入院することと
なる．
図１・図２は厚生労働省のホームページ（http :

//www.mhlw.go.jp/file/06-Seisakujouhou-12200000-
Shakaiengokyokushougaihokenfukushibu/00001180
79.pdf）から引用したものであるが，最近，新生児
医療の発展にともなって，在宅での高度な医療ケア
を必要とする，いわゆる医療的ケア児の増加が著し
い．重度重複障害児の多くは，高度な医療ケアを必
要としているため，その多くは医療的ケア児に含ま
れる．
在宅の重度重複障害児者が必要としている医療・
福祉の主なものを表１に示した．これらの医療・福
祉サービスが一つの機関で提供できることが理想的
ではあるが，なかなか難しい場合が多い．各地域の
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１）定期的医学管理　（訪問診療・訪問看護も含む）
２）急変時の医療的対応
３）保護者がケアできない時の緊急ショートステイ
４）レスパイト目的のショートステイ
５）日中保育（児童発達支援・生活介護による重症心身障害児者通園）・保護者の就労支援
６）医療・福祉サービスの利用計画の作成（相談支援事業による支援計画の作成）
＊各サービスの事業所は，自宅の近くにないと実際には利用できないので，医療福祉圏域ごとに整備する必要がある.

図１ NICU長期入院児等の推移

図２ 医療的ケア児の状態像

表１ 在宅の重度重複障害児者が必要としている医療・福祉
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重度重複障害児の急性期医療，在宅医療，
ショートステイ，長期入院を包括するシー
ムレスな医療・福祉を目指した国立病院機
構下志津病院の取り組み（図３）

重度重複障害児の急性期医療，在宅医療，
ショートステイ，長期入院を包括するシー
ムレスな医療・福祉を目指した千葉県での
取り組み

医療機関・福祉施設が連携を取りながら，地域の実
情などにあわせて，できるだけ一体となって，医療・
福祉サービスを提供していくことが現実的である．
重度重複障害児の急性期医療，在宅医療，ショー

トステイ，長期入院を包括するシームレスな医療・
福祉医療を目指した国立病院機構下志津病院（当
院）の取り組みと，これを，一層充実させるために
行っている，千葉県の医療機関・福祉施設等での連
携と体制づくりについて紹介する．

表２に当院における重度重複障害児者医療・福祉
の主な内容を示した．当院では，一般小児科病棟５０
床（ポストNICU用病床と日中一時支援病床を含
む，小児医学管理料２，看護配置基準７：１）と重
症心身障害病棟１２０床（６０床×２，障害者病床，看
護配置基準７：１）をフルタイム常勤医師９名（う
ち２名が重症心身障害病棟の主治医を担当），短時
間常勤医師（週３２時間）２名，非常勤医師５名の小
児科医が，日々，交替で，協力して受け持っている．
夜間の体制は，連日，小児科医が宿直勤務ないしは
通常勤務の準夜勤務・深夜勤務で２４時間をカバーし
ている．
在宅の重症心身障害児者・医療的ケア児は，主に

４名の小児神経疾患担当医が小児神経外来と小児科
外来でフォローしている．当院で直接フォローして
いる患者を含め，短期入所・日中一時支援事業利用
登録者は，平成２７年４月現在で，過去１年間利用な
し，または契約期間が切れている，入所・転居・死
亡などの理由で登録解除した方を除くと，合計７２名
である．年齢分布は，未就学児が２６名，６―１７歳が
２３名，１８歳以上が２３名である．主な医療行為の内訳
は，人工呼吸器使用が３６名（うち非侵襲的陽圧換気
５名），気管切開が３７名，中心静脈管理が２名，経
管栄養・胃瘻管理が５７名である．重症児者通園ルー
ム「ひまわり」（児童発達支援・放課後等デイサー
ビス・生活介護）の合計定員は２０名で，利用登録者
総数は２４名，１日平均利用者数は８名程度である．
当院でフォローしている患者等が慢性呼吸不全の

急性増悪などで急変した際は，２４時間体制で，主に
小児科病棟で入院の受け入れをしているが，当院に

は ICU・PICUがなく，外科疾患にも十分に対応で
きないため，体外循環などの集中治療や外科治療が
必要な場合は，近隣（救急車で２０分程度）の千葉大
学医学部附属病院や東京女子医科大学八千代医療セ
ンターなどの高度医療機関に転院をすすめている．

千葉県内の重症心身障害施設を図４に示した．千
葉県では平成２年に当時の下志津病院の森和夫院長
と聖母療育園の松井熈夫園長らの呼び掛けにより，
県内の国立２施設と公法人立３施設に加え，千葉県
重症心身障害児（者）を守る会も参加して，千葉県
重症心身障害連絡協議会を発足させた．その後，重
症児通園施設の協議会である千葉県重症児通園連絡
協議会が加わった．毎年「年度大会」を開催してお
り，テーマを決めて，シンポジウム等を企画してい
る．「年度大会」の準備のために幹事会・反省会な
どの会議を年４回開催している．
平成２４年４月の障害者自立支援法の改正にともな
い，１８歳以上の重症心身障害者の入所決定が児童相
談所から市町村に移管され，１８歳未満が児童相談
所，１８歳以上が市町村と分かれた．重症心身障害児
者を受け入れる医療型障害児入所施設としては，入
所決定に関しては児者一体に取り扱っているため，
施設側から強く要望して，平成２７年４月，児童相談
所と各自治体の要請を受ける形で，「千葉県重症心
身障害児（者）入所施設における入所待機者調整会
議」を発足させることができた．千葉県・各市町村・
児童相談所の担当者と各施設の児童指導員・
MSW・ケースワーカー等が毎月定期的に集まり，
待機者・入退所者の情報の共有化と入所者の調整を
開始している．この場で，在宅重症児者（入所待機
者）支援の横の連携を深めている．
千葉県の重症心身障害児者の地域生活に係る最大
の課題は，医療を必要とする重症心身障害児者に対
する在宅支援サービスが不十分であることである．
そのために在宅移行できずに病院小児科（PICU
等）や新生児科（NICU等）に長期入院している重
症心身障害児が多いという課題を抱えており，早急
に改善していく必要がある．そのためには重症心身
障害児者，とくに高度医療を必要とする重症心身障
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１）長期契約入院（定床120床のうちの116名）

２）外来診療（小児神経外来・小児科外来）

３）急性増悪時の入院診療（主に小児科病棟を利用）

４）重症児者通園ルーム「ひまわり」（児童発達支援・放課後等デイサービス・生活介護，合計定員20名）

５）医療型短期入所事業・短期医療入院（重症児者病棟の空床を利用，最大8名）

６）在宅移行児童一時支援事業（医療入院）（小児科病棟でのレスパイト入院，最大4名）

７）小児科病棟での在宅移行支援入院・ポストNICU・PICU入院

８）小児科病棟での重症児の一時保護委託入院

９）相談支援事業所「かけはし」

害児者に対する在宅支援サービスを増やすことと，
現在あるサービスを効率よく利用できる連携体制を
構築することが求められている．このような状況下，
平成２４年度，国立病院機構下志津病院が厚生労働省
重症心身障害児者地域生活モデル事業を受託した．
在宅医療支援に重点をおいた医療機関中心の全県的
な対応モデルの構築をテーマに掲げて，県内の主要
医療機関を中心に「千葉県重症心身障害児者地域生
活支援ネットワーク協議会」を立ち上げた．その中
で高度医療を必要とする重症心身障害児者に対する
在宅支援サービスを増やしていくことと，現在ある
サービスを効率よく利用できる連携体制を構築する
ことを目指した．

平成２６年度からは，千葉県が厚生労働省小児等在
宅医療連携拠点事業を受託して，在宅医療支援に重
点をおいた施策を充実させている．その概要を図５
（https : //www.pref.chiba. lg. jp/shoji/jigyousha-
muke / iryou / documents / h 26 syonizaitaku-image.
pdf）に示したが，単独の施設だけでは重度重複障
害児の急性期医療，在宅医療，ショートステイ，長
期入院を包括するシームレスな医療・福祉の達成は
極めて難しいので，この図に示したような形で，さ
まざまな医療機関・福祉施設・教育施設・自治体等
が緊密に連携し合って，支援を進めていくことが望
まれる．さらに，このようなサービスや仕組みは，
住居地の近くにないと実際には十分に機能しないの

図３ NICUから在宅生活開始までのトータルな支援

表２ 国立病院機構下志津病院における重度重複障害児者医療・福祉の主な内容
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番号 施設名 長期定員 短期入所

１ 聖母療育園 50 名 4名

２ 国立病院機構下志津病院 120 名 空床（6名）

３ 千葉市桜木園 50 名 5名

４ 国立病院機構千葉東病院 120 名 空床（3名）

５ 千葉リハビリテーションセンター
愛育園 132 名 空床（10 名）

６ 東葛医療福祉センター光陽園 80 名 空床（2名）

障害者総合支援法と
児童福祉法の改正を追い風に

で，医療福祉圏域レベルで整備されていくことが望
まれている．

「障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援
するための法律及び児童福祉法の一部を改正する法
律」が平成２８年６月３日に公布された．児童福祉法
第５６条の６第２項は以下のとおりである．
地方公共団体は，人工呼吸器を装着している障害

児その他の日常生活を営むために医療を要する状態
にある障害児が，その心身の状況に応じた適切な保
健，医療，福祉その他各関連分野の支援を受けられ
るよう，保健，医療，福祉その他の各関連分野の支
援を行う機関との連絡調整を行うための体制の整備
に関し，必要な措置を講ずるように努めなければな
らない．
厚生労働省医政局長らの連名による局長通知に記

載されている児童福祉法第５６条の６第２項の趣旨の
一部を以下に引用する．
「医療的ケア児の支援に関する保健，医療，福祉，

教育等の連携の一層の推進について」
http : //www8.cao.go.jp/shoushi/shinseido/law/

kodomo3houan/pdf/h280603/renkei_suishin.pdf

「医療技術の進歩等を背景として，NICU等に長
期間入院した後，引き続き人工呼吸器や胃ろう等を
使用し，痰の吸引や経管栄養などの医療的ケアが必
要な障害児（医療的ケア児）が増加している．この
ような医療的ケア児が在宅生活を継続していこうと
する場合，その心身の状況に応じて，保健，医療及
び障害福祉だけでなく，保育，教育等における支援
も重要であり，また，当事者及びその保護者等が安
心して必要な支援を受けるためには，関係行政機関
や関係する事業所等が「利用者目線」で緊密に連携
して対応することが求められている．
このため，今回の法改正においては，地方公共団
体は，医療的ケア児がその心身の状況に応じて適切
な保健，医療，障害福祉，保育，教育などの関連分
野の各支援を受けられるよう，関係機関との連絡調
整を行うための体制整備を図るよう努めることとさ
れており，地域における連携体制の構築の中心とな
る役割を担い，実効性のある取組につなげていただ
くことが期待されている．」
上記のように，今回の障害者総合支援法と児童福
祉法の改正を追い風に，以下の項目等について各自
治体に要望しつつ，各施設が協力しながら障害児者
支援を進展させていくことが望まれる．

図４ 千葉県内の重症心身障害児者の入所施設
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お わ り に
１．協議会・会議の設置
自治体と当事者・保護者，入所施設，通所施設，

高次機能病院・中核病院，在宅療養支援診療所・訪
問看護ステーション，福祉サービス事業所，教育機
関などが連携できる会議・協議会等を自治体主導で
設置し，協議していくように要請していく．

２．実情の把握
各地域の実状を自治体主導で調査・把握するよう

に要請していく．

３．連携の推進
単独施設ですべての役割をカバーすることは難し

いため，自治体と連携して，各地域の実情に合わせ
て，各医療機関・入所施設・事業所等の連携を推進
し，シームレスな医療・福祉のネットワークを構築
していく．

平成２８年６月の障害者総合支援法と児童福祉法の
改正により，障害児者や医療ケア児の支援の充実が
期待できる状況にある．各施設と各自治体とが協力
して，地域の実状に合った支援が進展していくこと
を望む．

〈本論文は第７０回国立病院総合医学会シンポジウム「重
症心身障害医療の継承と，これからの重度重複障害児
者医療・医学」において「重度重複障害児医療 －急性
期医療，在宅医療，ショートステイ，長期入院を包括
するシームレスな医療・福祉の体制づくり：小児科か
ら」として発表した内容に加筆したものである．〉

著者の利益相反：本論文発表内容に関連して申告な
し．

［参考資料］
http://www.mhlw.go.jp/file/０６-Seisakujouhou-１２２０
００００-Shakaiengokyokushougaihokenfukushibu/００００１
１８０７９.pdf

図５ 小児等在宅医療連携拠点事業 平成２６年度
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