
NICUからの退院・地域生活移行支援　フローチャート

NICUに入院しているお子さんの半数以上が、生まれる前から体の異常がわかっているそうです。生まれる前から地元の地域医療や暮らしの輪から引き離された状態に耐えて大事に守られ、生まれたその日から高度な医療技術に

助けられたいのち。できれば、ご家族のもとに、お家のあるまちに帰って育ってほしいと思います。同じ時に同じ街にうまれた仲間たちの輪の中で育っていけるように。お母さんもお母さんたちの輪の中で、支え合っていける

ように。重い障がいがあっても、長く生きられないと言われていても、ご両親がわが子を障がいもろとも受け入れ、一緒に育っていこう、としておられたら、その周りの人たちも、生まれた赤ちゃんに「ようこそわが町へ」と

歓迎してほしいのです。たとえ制度や施設が整っていても、地域の人の想いが添えられていなければ生きた助けにはつながらないでしょう。

　個別性が高いと言われる重症心身障害児、特に医療的ケアの必要なこどもとそのご家族のニーズに応えるのに必要なのは、その子をよく知り、理解して、健やかな成長と幸せを願う、そんな地域の共感する心です。既存の制度

や施設では100パーセント応えることはできないかもしれないけれど、いろんな立場、いろんな専門性を持った人同士がつながれば、何か良い支えが生まれるかもしれません。

そんな人のつながり―――豊かなソーシャル・キャピタルは長野県の強みです。

　高度医療機関から、わが町へ。見えない壁や溝があるかもしれないけれど、たくさんの人の知恵と工夫を重ねて。―――帰りましょう。

 赤ちゃんと一緒に育つご家族を支えてることは、ふところの深いまちづくりへとつながります。
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【前提】・お子さんの容態が落ち着いて、おうちに帰って家族の中でも不安なく暮らせること

・気管切開や喉頭気管分離、胃ろうの造設等、医療の助けを受ける必要な準備ができていること

・ご家族みんなが退院を希望していること。ご家族がこどもさんの障がいや病気を受け入れるまで、「退院」をあきらめることなく待ってください。

『退院に向けて、お子さんの体調とご家族の意思が整ってきたら、退院への支援を始めましょう』

スタート

・『は　い』の場合は

・『いいえ』の場合は に進みます

Ｑ 退院準備のカンファラ

ンス（支援者会議）をひ

らけますか。

会議の前には参加者に、

お子さん自身にも会って

もらいましょう。

お母さんの多くは「元気な体を授けてやれなかっ

た」という自責の念を抱えています。だからこそ

「がんばって」という言葉はおかあさんを自己犠

牲に追い込みむNGワードです。

看護や介護と家族のふれあいは似ているけれど

違うもの。家族には、家族にしかできないふれあ

いの中で子育てできるように、たくさんの人の手

を借りて在宅療育を「楽しむ」ことを勧めましょう。

地域医療＝地域の基幹病院や訪問看護ステーション

へは退院を進める病院からでもつながりやすいもの

ですが、保健師さんから地域福祉＝圏域の重心地域

生活コンダクターに情報提供してください。

すぐにはご家族とつながらなくても、在宅療育の可

能性があるお子さんへの支援準備・先行支援のため

に情報提供だけでもしておきましょう。

Q 退院後の在宅療育支援の

ための「地域支援チーム」

を作ること（‘他人の手を

借りる’ということ）にご

家族は積極的ですか？

Q 「特別な支援」を要するお子さんが

退院、在宅療育をすることになりそうだ、

という情報は的確な時期に市町村保健師

さんに届いていますか？

Q 保健師さんは「地域の窓口」

です。保健師さんから福祉や地

域医療への情報の流れはできて

いますか？

Q 保健師さんは重心地域生活コ

ンダクターさんや市町村相談支

援専門員さんとの情報共有を進

めていますか？

会議は多職種で構成され、初めのうち

は退院させる高度医療機関の主催で行

われることが多いようです。

ご家族はもちろん、

《送り出す側》【高度医療機関】の主

治医、担当看護師、退院・地域連携支

援担当の看護師、保健師、MSW等

《受け入れる側》【地域医療】地域で

お世話になる病院（おもに基幹病院）

のMSWと訪問看護師、できれば医師も

【行政】市町村の障がい支援担当者と

母子保健担当保健師

【福祉】圏域障害者総合支援センター

のコーディネーター、相談支援専門員

など

【教育】4歳の秋以降なら特別支援学校

にも声をかけましょう。出生届が出て1か月のうちには市町村保健師からご家族

にアプローチされます。最初に家族を支えることができ

るのは市町村保健師です。3か月健診の案内を市町村か

ら発送される前に、市町村保健師に正確な情報を届ける

ことが支援の「はじめの一歩」です。

Q 地域生活、在宅療育の

「生活」面での具体的

支援に着手できますか？

Q 地域生活・在宅療

育の具体的な医療面

の支援は？

市町村の日常生活用具、補装具等申請窓口で

は「退院が決まっていること」を支給の要件

とされることもあります。小児在宅療育の場

合、「退院」は、期日を定めることができる

ものではなく、退院の準備と在宅療育の訓

練・練習を何度も繰り返して、徐々に「地域

生活移行」が遂行されるものです。在宅療育

の訓練には様々な医療機器や日常生活用具等

が必要であることを理解していただき、早期

に機器の選定、納品を進めましょう。

Q 準備した物品の

保管場所や運搬等、

実際の生活に合った

使い勝手はイメージ

できますか？

家庭訪問して、駐車場から玄関、玄関から居室、居室か

らお風呂場等の動線の確認、居室の環境等を確認しま

しょう。その際はPT・OT、看護師、訪問支援のスタッ

フ等、多職種でお邪魔して生活イメージを共有しましょ

う。さらに支援者会議でイメージの共有と支援の調整を

重ねます。

②支援者は、お子さんの生活リズム（食事・排せ

つ・睡眠、ご機嫌のいい時悪い時、好きなもの、嫌

いなもの）を共有できていますか？

②訪問看護師さんは決まりましたか？

①「何かあったら？」救急体制は

できていますか。

救急情報提供カードを作

りましょう。居住地域の

消防署救急隊にも連絡し

て、万一の際にはお世話

になること、搬送先の病

院名をお伝えしておきま

しょう。

訪問看護師さんは、在宅医療の要で

す。退院・在宅という環境の変化の

中でお子さんの体調を管理し、生活

の中の医療的ケアを整えてくれます。

お子さんのみならずご家族全体を支

えてくれる看護・家族ケアのプロで

す。ぜひ利用しましょう。

③定期的な診察や評価入院により成長

や変化へのチェックはできそうですか？

ご家族や入院中の病院の

スタッフから発信しても

らい共有しましょう。

Q 在宅療育、特に医療的ケアの必要な生活

が無理なくできる環境は、モノ、ヒト（支

援体制）ともに整いましたか？

同じ地域、圏域で暮らす在宅療育

の‘先輩’の話を聞いてみましょ

う、生活イメージを具体化するの

に有効です。
①在宅療育の練習のために数日の一時

退院をやってみて、訪問看護やヘル

パーさんにも実際に訪問支援してもら

いましたか？
③家族のレスパイトの時間は確保できますか？

②在宅用の吸引器や人工呼吸器などの医療機器の非常

用電源（バッテリー）の確保、移動の際の使い勝手な

ども試してみましたか？
お母さんの話を聞いてくれ

る人、ひとりになれる時間

を作りましょう。

お子さんを守るためには、医療の

目と手を定期的に入れて成長や変

調を早期に発見、対応することが

必須です。「母子入院」や在宅支

援病棟への評価入院の定期的利用

を勧めましょう。

災害への備えも欠かせません

Ｑ 地域での生活が軌道に乗ったら、避難行動要支

援者名簿への登録を勧め、災害の備え「災害時個別

支援計画」を立てましょう。市町村保健師か、県の

保健福祉事務所に問い合わせてください。

そろそろ「退院準備」の時期から地域での生活に徐々に軸足を移していく「地域生活移行 」の 時期です。「お試し帰宅」や1泊から始まり、徐々に 在宅で過ごす日数を増やす「在宅練習」と支援者会議を

何度も繰り返して、支援体制を手直し、整備していきます。患児やそのご家族が何かと頼れる支援チームの‘司令塔’も、退院させる側の病院の人から、地域の 福祉サービスをよく知っている支援者へ

と移行していくでしょう。

地域生活移行期に

なったら･･･

いったん地域基幹病院に転院するこ

とも多いです。お子さんのことを病

院スタッフによく知ってもらいま

しょう。緊急時の対応や、高度医療

機関と地域基幹病院の医師同士の情

報共有・意思疎通などの仕組みをつ

くっておくことも大切です。

地域の薬局からの訪問薬剤

師サービスの利用も進めて

もらいましょう。

Ｑ リハビリの機会は確

保されていますか？

Ｑ 相談支援専門員：福祉サー

ビスを利用する際の計画支援を

立てる人はいますか？

Ｑ 入浴の支援（訪問入浴や入浴介助）の準 備は OKですか？

Ｑ お出かけの際の移動支援はOKですか？

Ｑ 日中のお出かけ先：児童発達支援センターや日中一時活動支援等

の確保はできましたか？

通所リハビリの施設も含め、家族同士の情報交換の場は大切です。

こどもの健やかな成長を守り、育ちの見通

しを得るためにもリハビリは欠かせません。

訪問リハビリ、通所リハビリの機会を確保

しましょう。小児リハビリには自信がない、

というセラピストさんには、Web会議シス

テムでこども病院のリハスタッフが助言す

るシステムもあります。

重症心身障害児支援のための地域資源は市町村単位では不十分なこ

とが多いもの。相談支援専門員さんや市町村担当者へのスーパーバ

イズを担えるように、圏域の資源を広く知り、ネットワークを持つ

療育コーディネーターさんや多くの重心児者の相談支援事例を知っ

ていて、先行支援のできる人たち(＝重症心身障害児地域生活コン

ダクター）による支援チーム・ネットワークが必要です。

この先・・・

在宅療育の生活が軌道に乗ってきてからも、こどもさんの成長に伴い様々な支援が新たに必要になってきます。４歳になったら就学

について考えなければなりませんし、体の成長・変化から新たなサービスや胃ろうや人工呼吸器等医療の支援が増えることもあるで

しょう。小児在宅療育：地域生活をする重症心身障害児者は増えています。たくさんの事例を圏域の支援者で共有し、重症心身障害

児地域生活コンダクターチームを作り、そこに集積していくことで、支援する側も経験を積み、先を読んだ支援ができるようになり

ます。重症心身障害児者にとって、「ここに言えば何とかしてくれる」というチームがあれば、ご家族にとっても「道はあるんだ」

「一人じゃないんだ」と安心できます。

チームを作り、事例を共有しましょう。私たち患者家族のまっすぐな声をそのチームに届けましょう。共有し、家族と支援者が一

緒に考えることで、地域の人材が育ちます。ひとりが抱え込み、ひとりに頼る支援ではなく、チームで引き受ける支援体制があれば、

支援者同士の支え合いも生まれ、人の異動があっても支援のクォリティコントロールができます。

患者家族と支援者が、共に道を作る、それが安心して暮らせるまちづくりにつながります。

①障害者手帳、療育手帳の交付は済んでいますか？

・必要な医療機器、医療物品や補装具、日常生活用具の準

備はできましたか？

てらす

長野こども療育推進サークル

Ｑ 地域基幹病院への医療情報提供、受診

をして、高度医療機関との役割分担（救

急時の体制、気管カニューレや胃ろう

チューブの交換はじめ、医療物品の支給

などについて）を話し合えましたか？

地域医療機関による

コーディネート


