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医療的ケア児⽀援者育成研修会

ストーリーで学ぶ医療的ケア児⽀援

信州⼤学医学部 ⼩児医学教室
三代澤 幸秀
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医療的ケア児の基礎疾患
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医療的ケア児の基礎疾患（埼⽟県）

低酸素性虚⾎性
脳症（新⽣児仮
死、事故等によ
るもの）

慢性呼吸器疾患 慢性⼼疾患 神経・筋疾患 脳炎脳症後遺症
脳出⾎、脳梗塞
後遺症

先天性代謝異常
症

先天性⾻疾患
（先天性⾻、軟
⾻異形成症）

⾎液疾患（⾎友
病、⽩⾎病な
ど）や悪性腫瘍

慢性消化器疾患 外傷後遺症 その他
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「医療的ケア児に対する実態調査と医療・福祉・保健・教育等の連携に関する研究」
（平成28年度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業）
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⼼臓のしくみ

国⽴循環器病研究センター
循環器病情報サービスより

⻘い⾎液（静脈⾎）と
⾚い⾎液（動脈⾎）は
混じりあわない。
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先天性⼼疾患（チアノーゼの有無）

国⽴循環器病研究センター
循環器病情報サービスより肺⾎流増加・チアノーゼなし

⼼室中隔⽋損 単⼼室

チアノーゼあり
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フォンタン⼿術

国⽴循環器病研究センター
循環器病情報サービスより

本来右⼼室が肺へ⾎液を送るが、⼼室が⼀つのため、肺へ⾎液を送る⼼室がない。

単⼼室（未修復） フォンタン⼿術後

側副⾎管が⽣じてしまうこともある

チアノーゼが残る
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チアノーゼについて
SpO2
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気管⽀喘息 チアノーゼ性⼼疾患

発作
チアノーゼあり
苦しい

チアノーゼあり
苦しくない
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医療的ケア児の約何%が
NICU・ICUへの⼊院経験があるでしょう？

３０％

９０％

６０％
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気管切開の必要性

10

⼩児の気管切開の適応

1．気道狭窄
• 喉頭軟化症
• 気管軟化症
• 抜管困難症 （気管粘膜⾁芽、声⾨（下）狭窄）

2. ⻑期⼈⼯換気の必要性
• ⼩児 数か⽉
• 成⼈ 1-3週間

3. 気管吸引が必須（嚥下障害、咳嗽⼒低下）
• 気道分泌物が多く、気管吸引しないと呼吸が安定しない例
• 確実な誤嚥防⽌には、誤嚥防⽌術（喉頭気管分離術や声⾨閉鎖術など）が選択される

11

逆U字切開
・乳児で多⽤
・軟⾻フレームが残り
気管径が維持される

喉頭気管分離術

成⼈の代表的術式

誤嚥の危険消失

気管⼝は軟⾻輪で
確実に開存維持

・気管軟化症に有⽤
・後に閉鎖し易いが、
挿⼊困難の可能性あり

・気道分泌物が減少
・症例によっては気管
カニューレが不要になる

将来の狭窄化が
少なく、安定性が⾼い

気管上端
を切断し閉鎖

⾷道

永久気管孔
とも呼ばれる

単純気管切開術

縦切開

「⽇本⼩児医療保健協議会⼩児在宅医療実技講習会マニュアル」より引⽤、⼀部改変

気管切開と喉頭気管分離術
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⽜尾ら. 胃瘻造設症例に対するアンケート調査 - 胃瘻は重症⼼⾝障碍児者のQOLを改善するか -
Medical Nutritionist of PEN Leaders 1(2): 115 -123 2017

胃瘻のメリット
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バルーン・ボタン バンパー・ボタンバルーン・チューブ バンパー・チューブ

「⽇本⼩児連絡協議会⼩児在宅医療実技講習会マニュアル」より引⽤

さまざまな胃瘻のタイプ
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予想していなかった事態

ほとんどの⼦どもたちは元気に普通に⽣活できるようになった
→退院

⼀⽅で医療機器と医療ケアに頼らなければ⽣きていけない⼦どもたちが⽣まれた
・⼈⼯呼吸器
・気管切開
・経管栄養
→⻑期⼊院

都⽴墨東事件
2008年10⽉
36歳 妊婦 脳出⾎ 7医療機関で受け⼊れ拒否、
その後死亡 NICU満床問題

医療的ケア児の増加と地域移⾏
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平成17年の医療的ケア児は9403⼈。
平成28年の医療的ケア児のおよその⼈数は？

14000⼈

17000⼈

20000⼈
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医療的ケア児数
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平成17年→平成27年の10年間に在宅⼈⼯呼吸療法
を受けている⼩児患者はおよそ何倍に増加したか？

2倍

5倍

10倍

18

在宅⼈⼯呼吸を要する医療的ケア児

0〜４歳

5〜9歳

10〜14歳

15〜19歳

0〜19歳合計

（件）

平成29年：3,483⼈
2年で+410⼈

19歳以下における
在宅⼈⼯呼吸指導管理料算定件数の推移
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在宅移⾏に必要な情報は？

20
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在宅以降に必要な情報

• 病状（呼吸状態）は安定していますか？
• どのような医療ケアが必要ですか？
• 準備すべき気管カニューレ 胃ろうチューブは？
• 保護者の医療的ケア⼿技は⼗分ですか？
• 家族の受け⼊れ態勢はできていますか？
• 保護者は緊急時の対応ができますか？
• 医療チームは準備されていますか？
• ⼿帳や⼩児慢性疾患などの公的書類は提出されていますか？

21

平成29年度 ⼩児在宅医療に関する⼈材養成講習会

【在宅後の⽣活 １⽇のスケジュール】
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平成29年度 ⼩児在宅医療に関する⼈材養成講習会
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次のうち最も利⽤されている
在宅サービスはどれでしょう？

訪問看護

移動⽀援

訪問リハビリテーション

24
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○ 24時間⼈⼯呼吸児のほとんどが、訪問看護を利⽤している。
○ 24時間⼈⼯呼吸児が在宅サービスを利⽤する率は⽐較的⾼いが、50％以下
○ ⼈⼯呼吸児は⼊浴介助が必要だが、⼊浴サービスをあまり利⽤していない 「医療的ケア児に対する実態調査と医療・福祉・保健・教育等の連携に関する研究」

（平成28年度厚生労働科学研究費補助金障害者政策総合研究事業）
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訪問看護
⽇中⼀時⽀援や放課後デイサービス

短期⼊所
訪問リハ
居宅介護

薬局による薬の宅配
移動⽀援

⼊浴サービス
訪問診療
訪問⻭科
その他

24時間⼈⼯呼吸(n=43)

全体(n=408)

（％）

（埼⽟県）

各種在宅サービスの利⽤率
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退院時

短期⼊所契約

相談⽀援契約

在宅⽣活に慣れるために
訪問（医療）のサービスを選択

3歳、急性脳症後遺症ケース
寝たきりで四肢の運動はほぼ不可能だが、

顔の表情変化で感情表出可能
医療的ケア：単純気管切開、胃瘻栄養

訪問看護時に⼊浴
その間、⺟がきょ
うだいのお迎え
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月 火 水 木 金 土 日(祝 主+日常生活上0活動

週単位以外0789:
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児童発達支援
H児単独通園L

身体介護

訪問看護(介護

訪問TU

児童発達支援
H児単独通園L

身体介護

訪問TU 訪問看護(介護
訪問診療

１年後

短期⼊所利⽤
（ほぼ毎⽉）

⼊浴サービス 他のきょうだい
のために児を
⽇中預けて⺟の
時間をつくる

唾液誤嚥にて頻回の吸引を要し外出困難
⇒退院6か⽉後に喉頭気管分離術施⾏

27

２年後

短期⼊所利⽤
ほぼ毎⽉
2ヵ所と契約

月 火 水 木 金 土 日(祝 主+日常生活上0活動

週単位以外0789:

訪問=>

児童発達支援
E母児通園I

児童発達支援
E児単独通園I

幼稚園 幼稚園

身体介護

訪問看護(介護
訪問診療

TUVWW

XVWW

YVWW

TWVWW

訪問看護(介護

TZVWW

TXVWW

児童発達支援
E児単独通園I

身体介護

幼稚園

訪問=>

地域の幼稚園に
週3回併⾏通園
を開始
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医療型短期⼊所事業所を
利⽤していない主な理由は？

29 30

在宅で注意すべき病態

31

窒息
・ 排痰困難・誤嚥（神経筋疾患など）

→ 吸引、機械式排痰補助装置（カフアシストなど）

・ カニューレ閉塞・事故抜去：
→吸引、カニューレ交換（ワンサイズ⼩さいものを⽤意しておく）

カフアシストE70
（フィリップス・レスピロニクス社）

粘調な痰による完全閉塞

逆Ｃの字を
書くように挿⼊

32
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急性呼吸不全

・ 慢性呼吸不全の急性増悪
→⽇中も⼈⼯呼吸器装着することで在宅加療可能な場合もあり

・ 酸素を併⽤する場合は⾼炭酸⾎症の合併に留意
・ 肺炎などの気道感染症： 発熱が無いケースもある
・ 酸素併⽤していると対処が遅くなる場合がある
・ 無気肺：カフアシスト、体位ドレナージ、改善無ければ病院へ
・ 突発的な胸痛については気胸の可能性を考える
・ 陽圧換気中の気胸は軽度でも急速に悪化することがある

33

循環不全
1. 突発的な⼼停⽌／不整脈

・ 1〜3年に1回程度のホルター⼼電図が望ましい
・ カルニチン⽋乏に留意
・ リスクの⾼いケースでは、 あらかじめ胸⾻圧迫の位置を確認

2. ⼼不全
・ 筋ジストロフィーでは定期的な⼼エコー検査を
・ 呼吸不全との区別が難しいことがあり注意する
・ 末梢循環の悪化が無いか確認する

3. ⼆次性肺⾼⾎圧
・ 先天性⼼疾患や肺低形成などでPH傾向がある場合は注意
・ PH crisisにより循環不良となっている場合は⼊院加療が必要
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気管腕頭動脈瘻による気管出⾎

・ 発症してしまうと致死的となるリスクが⾼い
・ 気管カニューレのカフを⾼圧にして搬送するしかない
・ 気管切開患者では、年齢に応じて1〜2年に1度程度の

検査が望ましい
（⽿⿐科医による気管内のチェック、

頸部〜胸部CT、疑わしければ3D-CT）

(⼈体解剖図説Ⅱ⽂光堂)
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痙攣重積・てんかん
・ てんかんがある場合

→ダイアップ（ジアゼパム坐剤）を⽤意、使⽤基準を決めておく
ミダゾラム点⿐も有効

・ もともと中枢神経障害がなく、てんかんの基礎疾患が無い
→即座に救急要請する
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てんかん発作
・⼿⾜がひきつる
・⾸や⽬が勝⼿に動く
・光が⾒える
・⾳が聞こえる
・⼿がしびれる
・吐き気や頭痛が起きる

・意識を失う ⽋神発作
・全⾝が硬直する 強直発作
・⼒が⼊らなくなる 脱⼒発作

運動発作

感覚発作

⾃律神経発作

部分発作

全般発作
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抗てんかん薬

部分発作

カルバマゼピン

全般発作

バルプロ酸ナトリウム

変更

併⽤

バルプロ酸ナトリウム
ラモトリギン
レベチラセタム
クロバザム

ラモトリギン
レベチラセタム
クロバザム

第⼀選択薬 第⼆選択薬
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その他

敗⾎症
・ 急速に進⾏する場合には在宅での経静脈抗菌薬による

加療よりも⼊院加療が望ましい
・ 膀胱バルーン留置例などでは、尿路感染症の頻度が⾼い

腸閉塞
・ やせ、神経筋疾患、側弯症などでは
上腸間膜動脈症候群の頻度が⾼い

・ 早くに病院受診とするが、経⿐胃管あるいは
胃瘻が留置されている場合は開放した状態で受診。
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