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はじめに

　都では、重症心身障害児（者）が必要とするサービスを利用しながら、希望する地域で安

心して暮らせるよう、日中活動の場として必要な療育を提供する通所事業、短期入所の病床

確保、看護師が家庭を訪問し医療的ケアや発達・療育支援を行う訪問事業など、様々な在宅

サービスの充実に努めております。

　しかし、人工呼吸器の管理など高度な医療的ケアを必要とする在宅の重症心身障害児（者）

は増加する一方、地域で重症心身障害児（者）を診療している診療所は未だ少なく、緊急時

対応の多くは遠くの大学病院等の専門病院を受診せざるを得ないという現状があります。

　このため、かかりつけ医の確保について重症心身障害児（者）の御家族等から要望を頂い

ており、地域医療の現場からも重症心身障害児（者）も含めた在宅医療の充実や対応力向上

の取組が求められている状況となっています。

　こうした状況を受けて、平成 25 年度から 27 年度までの 3 年間を実施期間とする、この「重

症心身障害児（者）在宅医療ケア体制整備モデル事業」を実施することとしたものです。

　この事業の目的は、医療的ケアの必要な在宅の重症心身障害児（者）の診療にかかわる医

療機関同士の連携強化と重症心身障害児（者）への理解を深める取組を行うことにより、在

宅の重症心身障害児（者）を診療していただけるかかりつけ医を増やすことにあります。

　モデル事業では、区部では東部療育センター、多摩では東大和療育センターを活動拠点と

して、それぞれの区域ごとに関係機関等が参画する連絡会の開催や、かかりつけ医名簿の作

成、関係者への情報発信など、様々な取組が進められました。その結果、重症心身障害児（者）

の診療に関わる連携体制の構築やかかりつけ医の増加など、多くの成果が上がっております。

　医療的ケアの必要な重症心身障害児（者）が在宅で安心して暮らしていくためには、様々

な在宅サービスによる支援に加え、重症心身障害児（者）の診療に関わる関係機関の連携が

重要となります。モデル事業の成果を取りまとめた本報告書が、今後の関係機関の連携推進

の一助になれば幸いと考えております。

　最後に、本事業の実施に当たり、御指導・御協力を頂きました全ての関係者の皆様方に、

この場をお借りして厚く御礼を申し上げます。

　平成 28 年 3 月

東京都福祉保健局障害者施策推進部



あいさつ

東京都立東部療育センター　院長　加我　牧子

　在宅で生活していらっしゃる医療ケアの必要な重症心身障害児（者）が増加し、最近では

施設入所の方よりも重症度が高くなっている傾向にあります。これらの方々に安心して生活

を続けていただけるよう医療基盤の整備を推進する必要性が増していることを受け、平成

25 年度にこの事業は発足しました。

　当センターでは、重症心身障害児（者）の方々に対する理解を深めるとともに、在宅の重

症心身障害児（者）の診療に携わる医療機関との連携構築や、役割分担の推進を主なテーマ

とし、本事業を実施致しました。

　在宅医療に関しての取り組みは、地域によりさまざまでした。モデル施設として、都の計

画した事業内容に沿った形で実施してきましたが、画一的な取り組みではなく、地域の実情

に合った形での取り組みができると効果的なアプローチになると考えられました。

　この事業を通して、多くの医療機関の皆様からの多大なご協力を得る事となりました。誠

にありがとうございました。関わりや情報交換の場を持ち、問題提起出来たことは非常に有

意義な取り組みでした。今回の事業の成果が、今後の重症心身障害児（者）の在宅生活の場

における一助となれば幸いです。

東京都立東大和療育センター　院長　倉田　清子

　平成 25 年度から 3 年計画で始まった東京都重症心身障害児（者）在宅医療ケア体制整備

モデル事業の報告書を作成する時期となりました。この事業は在宅療育されている重症心身

障害児（者）への医療的支援を充実させるためにかかりつけ医を増やしてより安心して在宅

療育ができるようにするというのが目的でありました。

　この間、研修会や連絡会などを開催することによって開業医や第一線の病院などと連携を

構築していきました。研修会は通算 8 回行い、医師会との協賛の形で医師会館を会場にし

たこともありとても有意義だったと思います。参加した先生方には研修会を通じて重症心身

障害児（者）の理解を深めていただいたと思いますし、私たちは先生方の考えを知ることが

できて今後の療育に有益であったと思います。この連携は今後ともに顔の見える連携として

継続していける大きな成果でありました。

　かかりつけ医名簿は有効に利用できると思いますし、私どもの何らかの介入があればより

一層有効と考えます。

　私どもの経験した事例集を作成しましたが、在宅療育支援マニュアルと一緒に利用してい

ただくと現場において必ずや役に立つと思っておりますのでお目通しいただければ幸いで

す。この事業が何らかの形で全都的に展開できれば在宅療育の方たちはより安心できると信

じています。
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本報告書で使用する用語について

本報告書において、以下の用語は「定義」に示す意味で使用します。

用語 定義

重症心身障害児（者）

重度の知的障害及び重度の肢体不自由が重複した状態にある児童

を重症心身障害児という。児童福祉法上の概念で、18 歳までに

その状態になった者である。

重症心身障害児（者）の判定には「大島分類」が広く用いられ、

1 から 4 までに該当する状態をいう。

乳幼児等でＩＱの判定が困難な場合には、中枢神経系の障害の有

無や発達指数等を参考にする。

肢体不自由の

程度

寝たきりから座位保持可能な程度まで

「身体障害者手帳」における下肢機能若しくは

体幹機能が１級又は２級程度

知的障害の

程度

ＩＱ３５以下

「愛の手帳」における総合判定が１度又は２度

程度

身体障害者障害程度等級表（体幹若しくは下肢機能）

専門病院 周産期母子医療センター、救命救急センター等を運用する病院

地域中核病院 地域医療支援病院、二次救急等を行う病院等

療育施設
重症心身障害児 ( 者 ) が主として入所する医療型障害児入所施設・

療養介護事業所

かかりつけ医

身近な地域で日常的な医療を受けたり、あるいは健康の相談等が

できる医師として、患者の病状に応じた適切な医療機関を紹介す

る等の役割を担う医師
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第 1 章　モデル事業実施の背景と経緯

第１章　モデル事業実施の背景と経緯

１　東京都における重症心身障害児（者）の状況

　東京都の重症心身障害児（者）の数は約 4,300 人と推計されている（入所が約 1,300 人、

在宅で生活するものが約 3,000 人）。

（１）入所の状況

　東京都内の療育施設は 9 施設、都定員は約 1,100 人で、ほぼ満床の状況となっている。

入所者の 9 割以上は 18 歳以上となっており、入所者の高齢化、重症化が進んでいる。

　入所待機者については、ここ数年 600 人程度で推移している。

　　　図１　東京都の療育施設入所者　年齢の推移

全国重症心身障害児者施設実態調査より

（２）在宅の状況

　在宅での状況をみると、NICU 等から在宅に移行する乳幼児の増加に伴い、看護師が家

庭を訪問し在宅療育への支援を行う重症心身障害児（者）訪問事業の利用者は 0 ～ 6 歳

までの就学前の利用者が 85％を超えており、利用者の約 7 割が超重症・準超重症児（者）

と医療ニーズの高い利用者が多くなっている。

　在宅生活を継続していくために重要な、重症心身障害児（者）通所事業所については、

平成 28 年 1 月 1 日現在、事業所数 43 施設、定員 580 名で、平成 17 年度末と比較して、

定員が 300 名以上増えている。しかし、利用者数も年々増加し、常に利用者数が定員を

上回っている状況が続いている。また、濃厚な医療ケアが必要な利用者も多く、超重症・
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準超重症児（者）の割合は、医療型施設で 6 割近くとなっている。

　在宅での生活を支えるもう１つの柱である短期入所については、平成28年1月1日現在、

13 施設 104 床分を東京都として確保しているが、短期入所の利用ニーズは高いため、都

全体として足りない状況となっている。また、超重症・準超重症児（者）の延べ利用日数

の割合は全体の 5 割程度となっており、多くの濃厚な医療ケアが必要な重症心身障害児

（者）が在宅で生活していることが伺える。

　図２　重症心身障害児（者）訪問事業利用者の年齢別の推移

　図３　重症心身障害児（者）訪問事業利用者の超重症・準超重症児（者）の推移
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２ 　東京都重症心身障害児（者）在宅医療ケア体制整備モデル
事業実施の経緯

　先に述べたように、高度な医療ケアを必要とする在宅の重症心身障害児（者）がいる一

方、身近な地域で重症心身障害児（者）を診療している診療所は少なく、多くは大学病院

等の専門病院を受診している現状がある。

　重症心身障害児（者）本人や保護者の立場からみると、幼少時より受診している専門病

院や療育施設に、平常時から病態悪化時まで何事も相談でき、入院が必要な時も対応して

もらえるというのは大きな安心感につながることである。

　しかし、専門病院や療育施設は、重症心身障害児（者）本人や保護者にとって身近な地

域にあるとは限らず、受診するまでに時間を要したり、受診者の集中により待ち時間が長

くなる等の負担を生じることになっている。また、成長発達や加齢による状態の変化や病

状の悪化に対しては、それまでに受診していた医療機関以外の専門的な対応を必要とする

場合も多くみられるようになる。

　医療提供者の側からみると、症状や病態、緊急度に応じて、相応の機能を持つ医療機関

が対応することが、限られた医療資源を有効に活用することとなる。体調が安定している

中での定期的な健康管理や健康相談、体調悪化時の専門病院受診に関する相談等、身近な

地域の医師を活用することが、専門病院、地域中核病院、療育施設等の本来の機能を発揮

することにもつながる。

　地域で生活する在宅の重症心身障害児（者）が、安心して必要な医療を受けながら生活

できる医療基盤を整備するために、重症心身障害児（者）の成長発達を支える療育施設を

中心とした医療連携の仕組みづくりとして、顔の見える連携を構築する活動と、診療に関

する情報発信の二つの活動を柱とする、今回のモデル事業に取り組むこととした。



第２章

モデル事業の概要



9

第 2 章　モデル事業の概要況

第２章　モデル事業の概要

１　モデル事業の目的

　本事業は、医療ケアの必要な在宅の重症心身障害児（者）が、住み慣れた地域において、

在宅福祉サービスを享受し安心して生活できるよう、重症心身障害児（者）の診療に携わ

る医療機関の連携強化と役割分担の推進を図るとともに、重症心身障害児（者）への理解

を深める取組を行うことにより、在宅重症心身障害児（者）を診療するかかりつけ医を増

やしていくことを目指したものである。

２　実施地域

　区東部地域（中央区、墨田区、江東区、江戸川区）と北多摩西部地域（立川市、昭島市、

国分寺市、国立市、東大和市）の 2 か所で実施した。

　　　　　　　　図４　モデル事業実施地域

３　実施方法

　東京都が社会福祉法人全国重症心身障害児（者）を守る会に事業委託し、平成 25 年度

から 27 年度までの 3 年間のモデル事業として実施した。

　拠点として区東部地域は都立東部療育センター、北多摩西部地域は都立東大和療育セン

ターが担当することとし、各療育施設に事業運営を具体的に担うコーディネーターを配置

した。

　また、事業内容等について検討するため、専門医療機関や療育施設、保健所、東京都医

師会、庁内関係部署の委員で構成される評価委員会を都において設置した。

[ ] 

[ ] 
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４　実施内容

（１）　療育連携会議（連絡会・研修会）

ア　連絡会の開催

　地域における重症心身障害児（者）の診療連携に関する課題やモデル事業の内容

等についての検討を行うための、専門医療機関、地域中核病院、療育施設、かかり

つけ医の役割を担う開業医等を構成員とした連絡会の開催。

イ　研修会の開催

　地域で重症心身障害児（者）の診療に取組む医師を増やすための、在宅の重症心

身障害児（者）の診療に必要な基礎知識や在宅診療の実際等について、医師を主な

対象とする研修会の開催

（２）　情報発信

ア　地域の医療機関における診療実態の把握

　重症心身障害児（者）の診療実態を把握するための、モデル地域の医療機関を対

象としたアンケート調査の実施。

イ　重症心身障害児（者）に対応するかかりつけ医名簿の作成

　アで実施するアンケート調査の結果を集約した「重症心身障害児（者）の診療に

関するかかりつけ医名簿」の作成と配布。

ウ　保護者への受診の実態・診療に関する意識の把握

　医療機関の受診状況や受診に関する当事者側の意識や実態を調査するための、保

護者調査の実施。

エ　在宅重症心身障害児（者）在宅診療事例集の作成

　地域の医師に重症心身障害児（者）の診療に取組んでもらうための、在宅診療の

ポイントとなる診療内容や医療ケア、福祉情報について事例を挙げて説明する「在

宅重症心身障害児（者）在宅診療事例集」の作成と、既刊の「重症心身障害児在宅

療育支援マニュアル」を合わせた配布。

オ　ニューズレターの発行

　モデル事業の進行状況や重症心身障害児（者）の診療連携に関する内容を地域の
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医師等や保護者に対して発信するニューズレターの発行。

　図５　東京都重症心身障害児（者）在宅医療ケア体制整備モデル事業実施経過

平成２５年度 平成２６年度 平成２７年度

診
療
連
携
会
議

連絡会

各センターで実施

研修会

各センターで実施

情
報
発
信

医療機関アンケー

ト調査
各センターで実施

保護者調査

各センターで実施

かかりつけ医名簿

各センターで実施

ニューズレター

各センターで実施

在宅重症心身障害

児（者）在宅診療

事例集
両センターで実施

評価委員会
都において実施

第 1版 第 2版

第 1回 第 2回
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図６　モデル事業の概要
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第 3 章　モデル事業の実施状況
＜東京都＞

第３章　モデル事業の実施状況

１　東京都の実施状況

（１）　事業委託先との調整

ア　全国重症心身障害児（者）を守る会との調整

　事業委託先である、「社会福祉法人全国重症心身障害児（者）を守る会（以下「守る会」

と略す。）」とは、契約事務の調整及び実施施設となる 2 か所の療育施設との調整のため、

年間数回の打ち合わせを行った。

イ　事業拠点となる療育施設との調整

　事業拠点となる東部療育センター、東大和療育センターとは、実際に事業を担当し進行

役を担うコーディネーターを中心とした実務者打合わせをほぼ毎月開催し、情報共有に努

め円滑な事業実施を図った。

　また、在宅重症心身障害児（者）在宅診療事例集の作成にあたっては、居住支援課とコー

ディネーター、療育施設の医師からなる編集委員会を編成し、内容の検討や原稿作成、編

集を行った。

＜事業委託先との打ち合わせ実施状況＞

4 者：守る会本部、療育施設（東部・東大和）、居住支援課の打合せ

3 者：療育施設（東部・東大和）、居住支援課の打合せ

実務者： 療育施設（東部・東大和）のコーディネーター、地域療育支援室担当係長（東

部）、在宅支援係長（東大和）、居住支援課の打ち合わせ

開催月日
参加者

主な内容

平成 25 年 4 月 25 日
４者

・事業内容について
・実施体制について

平成 25 年 7 月 8 日
４者

・事業内容について
・実施体制について

平成 25 年 7 月 18 日
3 者

・かかりつけ医アンケート調査についての意見交換

平成 25 年 7 月 29 日
東大和療育センターと居住支援課

・事業内容について
・実施体制について

平成 25 年 8 月 22 日
守る会本部と居住支援課

・事業内容について
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＜東京都＞

平成 25 年 8 月 28 日
東部療育センターと居住支援課

・事業内容について
・実施体制について

平成 26 年 1 月 23 日
４者

・事業の進捗状況についての確認と意見交換
・評価委員会に向けての意見交換

平成 26 年 3 月 17 日
守る会本部と居住支援課

・26 年度事業内容について

平成 26 年 4 月 10 日
４者

・26 年度事業計画案について

平成 26 年４月 24 日
実務者

・26 年度事業計画について
・保護者調査、在宅診療事例集について

平成 26 年 5 月 9 日
守る会本部と居住支援課

・療育施設の 26 年度事業計画について

平成 26 年 5 月 16 日
実務者

・保護者調査の実施について
・在宅診療事例集の作成について

平成 26 年 6 月 2 日
実務者

・進捗状況確認と意見交換
・保護者調査案についての検討

平成 26 年 7 月 18 日
実務者

・保護者調査の進捗状況確認と意見交換
・研修会実施後の意見交換

平成 26 年 9 月 12 日
実務者

・保護者調査の進捗状況確認と意見交換
・かかりつけ医名簿の作成について

平成 26 年 10 月 23 日
実務者

・保護者調査の結果確認と意見交換
・かかりつけ医名簿の完成に向けた確認

平成 26 年 11 月 11 日
実務者

・保護者調査の結果のまとめ方について
・かかりつけ医名簿の公表についての確認

平成 26 年 9 月 12 日
実務者

・保護者調査の結果確認と意見交換

平成 26 年 12 月 5 日
実務者

・保護者調査の結果確認と意見交換
・かかりつけ医名簿の公表に向けた確認

平成 27 年 3 月 10 日
実務者

・27 年度の事業内容について

平成 27 年 4 月 17 日
実務者

・在宅診療事例集の配布状況について
・第 2 回医療機関アンケート調査について

平成 27 年 5 月 15 日
実務者

・第 2 回医療機関アンケート調査内容の検討
・研修会予定等の情報交換

平成 26 年 7 月 21 日
実務者

・第 2 回医療機関アンケート調査結果集約状況の確認
・報告書のまとめ方についての意見交換

平成 27 年 9 月 11 日
実務者

・かかりつけ医名簿第 2 版の作成について
・報告書についての進捗状況確認

平成 27 年 10 月 30 日
実務者

・かかりつけ医名簿第 2 版の印刷、配布について
・研修会等についての意見交換

平成 27 年 12 月 4 日
実務者

・報告書の編集についての確認
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＜東京都＞

＜在宅診療事例集編集委員会実施状況＞

開催月日 主な内容

平成 26 年 6 月 26 日 ・構成、内容についての検討

平成 26 年７月 9 日 ・掲載事例についての検討

・執筆者についての検討

平成 26 年 8 月 21 日 ・執筆者の受諾状況確認

・印刷に向けたスケジュール確認

平成 26 年 11 月 7 日 ・スケジュール再調整

・原稿の集約状況確認

平成 26 年 12 月 2 日 ・事例に合わせた解説項目の決定

・原稿の表記についての調整

平成 26 年 12 月 10 日 ・印刷の最終的なスケジュール確認

・発送方法等の確認

（２）　東京都医師会との協力体制

　重症心身障害児（者）の診療連携を目指す事業であることから、東京都医師会及び地区

医師会との連携が不可欠であった。そのため、事業開始に向け、平成 25 年 6 月と 7 月に

東京都医師会に対し事業説明と、診療に関する現状や連携の進め方、研修等についての情

報交換を行った。その場で事業展開についての具体的な助言を得るとともに事業協力に前

向きな意向を得た。その結果、東京都医師会からモデル地域内の地区医師会に対し、事業

協力についての周知がなされた。

　東京都医師会からの周知により、モデル地域内の地区医師会ではモデル事業についての

一定の理解がなされることとなった。モデル事業の理解が下地としてある状況の中で、各

施設が行った地区医師会への訪問に同行し、事業説明と地域の診療状況に関する情報交換

を行った。

（３）　モデル事業評価委員会の設置

　モデル事業を効果的に推進するための検討を行う機関として、医療・福祉・保健等の有

識者及び東京都職員からなるモデル事業評価委員会を設置し、平成 25 年度は 1 回、平成

26 年度と平成 27 年度は各 2 回開催した。

　モデル事業評価委員会は、事業内容や事業展開方法について専門的な視点を加えた検討

を行うことにより、具体的な提案や助言を得る場ともなり、3 年間の事業実施をより効果

的に行うための拠り所となった。
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＜評価委員会での主な検討内容＞

課題 課題解決に向けた方法・方向性

・重症心身障害児（者）

についての理解不足

・成人に対応する医師の

理解不足

・地域に出て地区医師会等と積極的に接点を持ち、重症心

身障害児（者）の現状を伝える。

・小児科から離れにくい

保護者の意識

・保護者の意識把握が必要。

・診療に関する、保護者への普及啓発も必要。

・重症心身障害児（者）

の診療に関する知識、技

術の不足

・地域の医師を対象とした研修の実施。

・対象の特性、経年変化や、生活習慣病等内科的要素、医

療ケア等、体系的に内容を示し、選択できるようにする。

・NICU 等からの在宅移行のケースでは、移行させる病院側

と受け取る地域側でアセスメントに差があることが多い。

・研修実施に当たっての具体的助言

　　日本医師会生涯教育制度の活用

　　ＤＶＤの作成による、自己学習の機会づくり

　　医療ケアの実習や療育施設の見学の導入

　　事例集による、地域での診療に関する理解の促進。

・小児年齢を超過して状

態悪化した時の受け入れ

先がない

・地域中核病院等での、小児科から内科への移行に関する

現状を把握していく。

・地域の診療所の医師の他、地域中核病院等の医師も事業

対象としていく。

・病院毎の特性を理解した連携体制づくりが必要。

・成人に関しては、状態が安定している時からかかりつけ

医を持つことで、健康管理がなされ、入院先との連携が

うまくいくことにもつながる。

・高血圧等の対応を地域の医師に依頼すると、対応してく

れる医療機関もある。そのようなことを契機に診療の受

け入れを拡大していけるのではないか。

・地域で診療可能な医師

の情報がない

・個別ケースの診療連携にあたっては、対応可能な診療内

容や医療ケア、年齢についての情報が、かかりつけ医名

簿に必要。

・かかりつけ医診療を支

えるには、訪問看護ス

テーションとの連携が不

可欠

・在宅支援のためには、訪問看護ステーションの他、訪問

介護事業所、相談支援専門員等の育成が必要。
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＜東部療育センター＞

２　区東部地域での実施　―　東部療育センター担当

（１）地区医師会への説明と協力依頼 

　平成 25 年 9 月から 10 月にかけて、モデル事業対象地区内の中央区医師会、日本橋医

師会、墨田区医師会、江東区医師会、江戸川区医師会の計 5 医師会へ、東京都事業担当

と共に出向き、事業に関しての説明を行った。各医師会から、地域での重症心身障害児（者）

の診療に関する実情を聞いたうえで、かかりつけ医を増やすという目的のための療育連携

会議や各種調査等事業の実施にあたり、各医師会からの参加や協力を依頼した。

　区によって在宅医療への取り組みは様々で、既に在宅医療の連携ファイルを作成して区

の訪問看護ステーション等と連携していたり、小児の在宅医療に関する部会を立ち上げ、

研修会や勉強会等を開催したりしていた。また、都市部の比較的住民が少ない地域は、医

師会と区内の中核病院とで密接な連携を取り、必要に応じて中核病院への対応を依頼して

いるところもあった。

　連絡会のメンバーは、各医師会、地域中核病院、在宅療養支援診療所の医師による構成

を検討した。地域中核病院は、東京都立墨東病院、聖路加国際病院、昭和大学江東豊洲病

院より委員選出の依頼をした。また、区東部地域には、小児を中心とした訪問診療を専門

で行っている、在宅療養支援診療所医療法人社団はるたか会子ども在宅クリニックあおぞ

ら診療所墨田がある。多数の在宅重症心身障害児（者）の患者を診療しており、そちらへ

も連絡会への参加依頼をした。

＜地区医師会事業説明状況＞

地区医師会名 説明日 医師会側出席者 センター側出席者

中央区医師会 平成 25 年 10 月 11 日 会長

理事 4 名

副院長

事務次長

東京都 2 名

日本橋医師会 平成 25 年 10 月 17 日 会長

理事 1 名

副院長

事務次長

東京都 2 名

墨田区医師会 平成 25 年 10 月 18 日 理事 1 名

事務局長代行

事務局職員

副院長

事務次長

庶務係長

東京都 2 名

江東区医師会 平成 25 年 9 月 13 日 理事 2 名

事務長

副院長

事務次長

庶務係長

東京都 2 名
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江戸川区医師会 平成 25 年 10 月 3 日 副会長

医師会訪問看護ス

テーション所長

副院長

事務次長

庶務係長

東京都 2 名

　事業を開始するにあたり、対象地域内の重症心身障害児（者）の診療について、実態を

把握するためのアンケート調査を検討した。同じ頃、東京都立墨東病院では、厚生労働省

からの委託事業である小児等在宅医療連携拠点事業（対象地域：墨田区、江東区、江戸川

区）を受託し、対象となる患者がこのモデル事業の対象者と大きく重なっている部分もあ

り、当センター事業との共催という形でアンケート調査（平成 25 年度かかりつけ医アン

ケート）を実施し、地域の情報を共有した。

　また江東区医師会では、平成 26 年度より東京都の事業である在宅療養推進区市町村支

援事業を受託し、小児在宅推進委員会を立ち上げた。在宅医療に携わる医師、看護師、訪

問介護員等を対象とし、行政や保健所も含めた広い範囲で、研修や検討会などを計画して

いた。一方、当センター事業の研修会では、一般開業医として外来診療を行いながら、在

宅診療も行っている医師による講義を予定していたため、江東区医師会の事業内容とも深

く関連のあるテーマであったことから、江東区医師会との共催という形で研修会を開催し

た。（第 3 回研修会「開業医の小児在宅医療」かみさぎキッズクリニック院長大谷俊樹氏）

その後も、継続して情報交換や連携を図るため、当センター副院長が小児在宅推進委員会

の定例会へ参加している。（当該委員会には、当モデル事業連絡会委員や小児等在宅医療

拠点事業の担当者も参加している。）
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（２）　東部療育センターでの実施体制

　事業開始にあたり、院内でのプロジェクトチーム（以下、PT）を構成した。メンバーは、

副院長、診療部長、療育部長、外来看護長、事務次長、庶務係長、地域療育支援室担当係

長、療育コーディネーターとした。PT 会議では、全体的な検討や意見交換を行い、個別

の詳細な事項に関しては、その都度、副院長を中心とした実務者内で打ち合わせを行う形

とした。

　療育コーディネーターは、平成 25 年 12 月より東部療育センターに配置。事業推進の

ための事務局的な役割を主な業務とし、各種会議の調整や資料の準備、各種成果物の作成

等に携わった。

＜院内 PT 会議・実務者打ち合わせ実施状況＞

実施日時 検討内容

1 平成 25 年 8 月 27 日

第 1 回院内 PT 会議

・事業内容

・事業実施の準備

・今後の進行について

2 平成 25 年 8 月 28 日

実務者打ち合わせ

・かかりつけ医アンケートについて

・医師会への挨拶について

3 平成 25 年 12 月 11 日

実務者打ち合わせ

・墨東病院との共催について

・連絡会について

・研修会案

4 平成 25 年 12 月 25 日

第 2 回院内 PT 会議

・墨東病院との打ち合わせ内容について

・かかりつけ医アンケート経過報告

・連絡会委員の構成について

・今後の予定

5 平成 26 年 1 月 21 日

第 3 回院内 PT 会議

・実施経過

・第 1 回研修会内容検討

・第 1 回連絡会内容検討

・事業評価委員会の日程

・墨東病院との共催、情報共有について

6 平成 26 年 3 月 6 日

第 4 回院内 PT 会議

・実施経過

・かかりつけ医アンケートの活かし方

・連絡会での検討内容について

・第 2 回研修会テーマについて

・ニューズレターの内容について

7 平成 26 年 4 月 11 日

実務者打ち合わせ

・東部療育センターとしての年間スケジュールの作成

・次回ＰＴについて

第 3 章　モデル事業の実施状況
＜東部療育センター＞
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8 平成 26 年 4 月 22 日

第 5 回院内 PT 会議

・実施経過

・第 2 回連絡会内容検討

・第 2 回研修会内容検討

・東部療育センター事業内容確認

・保護者アンケートについて

・診療マニュアル（案）について

9 平成 26 年 4 月 23 日

実務者打ち合わせ

・第 2 回連絡会出席者について

・病院への重症心身障害児（者）の診療に関しての聴き

取りについて

10 平成 26 年 5 月 9 日

実務者打ち合わせ

・倫理委員会について（保護者アンケート）

・ニューズレター内容検討

・第 2 回連絡会当日のスケジュールについて

11 平成 26 年 8 月 25 日

実務者打ち合わせ

・第 3 回研修会について

12 平成 26 年 10 月 29 日

第 6 回院内 PT 会議

・第 4 回研修会テーマについて

・事例集の作成について

・ニューズレター

13 平成 26 年 12 月 25 日

実務者打ち合わせ

・事例集（テーマ、執筆者、スケジュール等）について

14 平成 27 年 2 月 18 日

実務者打ち合わせ

・第 3 回連絡会について

・第 4 回研修会について

15 平成 27 年 6 月 15 日

実務者打ち合わせ

・第 4 回連絡会日程、内容検討

・医療機関アンケート内容検討

・第 5 回研修会について

16 平成 27 年 11 月 11 日

第 7 回院内 PT 会議

・実施報告

・シンポジウムについて

・最終報告書について

第 3 章　モデル事業の実施状況
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（３）　３年間の実施内容

ア　療育連携会議（連絡会・研修会）の開催

（ア）　連絡会の開催

＜連絡会委員名簿＞　 敬称略

所属 委員名 備考

公益社団法人　中央区医師会 小森　信政

公益社団法人　日本橋医師会 塙　　佳生

公益社団法人　墨田区医師会 鈴木　　洋

公益社団法人　江東区医師会 青木　久恭

一般社団法人　江戸川区医師会 津田　　隆

医療法人財団はるたか会

子ども在宅クリニック

あおぞら診療所墨田　院長

戸谷　　剛

東京都立墨東病院

小児科部長

伊藤　昌弘

聖路加国際病院

小児科医長

草川　　功

昭和大学江東豊洲病院

救急センター長・総合内科診療責任者

弘重　壽一 第 2 回連絡会より正式委員とし

て参加

＜実施状況＞

実施日時 検討内容

1 平成 26 年 1 月 24 日

午後 7 時 30 分～ 9 時

・事業の趣旨、実施内容について

・委員紹介

・東京都立墨東病院との共催について

・かかりつけ医アンケート結果報告

・第 1 回研修会について

・意見交換

2 平成 26 年 5 月 27 日

午後 7 時 30 分～ 9 時

・二次救急病院との意見交換

（東京都立墨東病院、聖路加国際病院、昭和大学江東豊

洲病院）

・在宅療養推進区市町村支援事業小児等在宅療養支援体

制構築事業（江東区医師会）について

・実施経過報告

・診療マニュアルについて

第 3 章　モデル事業の実施状況
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3 平成 27 年 2 月 20 日

午後 7 時 30 分～ 9 時

・実施経過報告

・保護者調査結果報告

・平成 27 年度事業の予定

（医療機関アンケート（病院・診療所））

・意見交換

4 平成 27 年 8 月 4 日

午後 7 時 30 分～ 9 時

・実施経過報告

・医療機関アンケート結果報告

・シンポジウムについて

5 平成 28 年 3 月 7 日

午後 7 時 30 分～ 9 時

・実施経過報告

・事業終了後について

＜検討内容＞

　重症心身障害を持つ多くの小児は、病院の小児科の主治医を持ち、急変時などのルート

が出来ている場合が多い。しかし小児期以降の方の対応については、急変時に病院の受け

入れが難しい場合が多く、18 歳以上か 18 歳以下かで状況が異なっている。病院に主治医

がいる方の場合、内科へ移行する年齢を過ぎても、小児科で継続して診療を受けている場

合が多く、18 歳以上は小児科ではなく成人として、必要な各科目で受診できる体制が必

要とされている。これは病院側の問題のみではなく、家族側の課題でもある。経過を含め

総合的に診てもらえることや、小さい頃から診てもらっていた医師と離れ、別の医師に代

わることについて抵抗を感じる家族も多い。

　診療所の関わり方はさまざまである。在宅での生活を望む方のために、在宅療養支援診

療所のように密度の高い医療的なケアを行う専門的な役割、すぐ相談できる近い存在とし

て、専門機関の受診が必要かどうかのアドバイスをすることにより、保護者の負担を軽く

するような役割、また本人や家族の意向により、在宅でのターミナルケアを担う役割等で

ある。

　小児科から内科への移行期にあたる重症心身障害者の診療の課題と、病院と診療所それ

ぞれの役割分担や認識、情報共有の体制等、今後も検討を重ねていく必要性があることが

話し合われた。

　第 2 回の連絡会では、地域中核病院の医師を招き、重症心身障害児（者）の受け入れ

の現状等について意見交換を行った。参加が難しい病院へは、副院長とコーディネーター

で出向き、意見を伺った。

　緊急時の受け入れについて、条件は病院によって様々であった。共通の課題としてあげ

られていたのが、急患や ER での受け入れ後の各科への振り分けの難しさであった。例え

ば、脳神経系の内科や呼吸器系の内科、慢性疾患、急性疾患、成人疾患、経年的な支援が

第 3 章　モデル事業の実施状況
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必要な場合等。また、内科の医師によっては重症心身障害児（者）の診療経験がないこと

や、拘縮などにより検査（レントゲンや CT など）が難しいことも診療に対する抵抗を感

じる要因でもあった。

　その後の連絡会でも、成人や移行期の方の緊急時の入院の受け入れの課題についての話

題があがった。しかし、疾患それぞれで関わり方や対応方法が異なっていることもあり、

個人の努力や一事業の中で解決するには非常に難しいテーマであった。

　専門性の必要な部分は専門医に任せる。診療所は、可能な範囲（風邪、予防接種、専門

科目や小児科・内科以外の診療など）のプライマリケアとして関わる役割として、多職種

多機関での連携をとりながら関わっていくのが現実的であることなどが意見としてあげら

れた。

　また事業を開始するにあたり、モデル地域の実態調査をしてから取り組むべきとの声も

あげられていた。地域の年齢別人口分布や重症心身障害の発症数などから、医療的なニー

ズを予測したうえで、その地域で必要となりうる医師や診療内容等のおおまかな目安、調

査からの実態を元に事業を開始できると、より効果的なアプローチや取り組みをすること

ができると考えられた。

（イ）　研修会の開催

　重症心身障害児（者）の診療に必要とされる内容で、参加者からの要望も取り入れなが

ら幅広いテーマで開催した。参加者の対象は医師をメインとしたが、連携や情報共有の観

点から、訪問看護師へも参加の案内をした。

　研修のテーマは、重症心身障害児（者）についての導入の部分や、NICU から在宅への

地域の実情から始まった。より具体的な現場の実態を知るため、訪問診療としての関わり

方についての詳細な内容を、在宅療養支援診療所の医師からの講義として開催した。また、

研修会に参加する医師のほとんどが、在宅療養支援診療所以外の医師であったこともあり、

外来診療をしながら一部訪問診療も行っている医師による講義も開催した。通常の業務内

にどのように訪問診療を取り入れるか、患者との関わり方や事例紹介などの内容であった。

参加した医師にとっては非常に身近な内容となり、重症心身障害児（者）の診療への参加

に対して、「このくらいからなら参加できるかもしれない」といった積極的な意見を多数

いただく事ができた。具体的な医療ケアについては、実技研修として開催の要望もあった

が、人員や必要資材等の都合により、座学研修のみの開催となった。

　本モデル事業の研修プログラム外では、江戸川区医師会で小児在宅部会が立ち上がった

ことに伴い、当センター医師への講義依頼があり、講師として当該部会の勉強会に参加し

た。

　事業最後の研修会は、江東区医師会（在宅療養推進区市町村支援事業　小児等在宅療養

支援体制構築事業）との共催で、シンポジウム形式で開催した。在宅の重症心身障害児（者）

を支えるための、地域の課題や取組内容について、地域で実施している各事業（当モデル
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事業、在宅療養推進区市町村支援事業　小児等在宅療養支援体制構築事業（江東区医師会）、

小児等在宅医療連携拠点事業（東京都立墨東病院））からの報告、各区から重症心身障害

児（者）の診療や在宅医療への取組状況等についてのコメントや、ディスカッションを通

して情報共有や課題を明確にし、今後の方向性についての検討の場とすることができた。

＜研修会実施状況＞

実施日時

会場

テーマ

講師

受講

者数

1 平成 26 年 2 月 28 日

19：30 ～ 21：00
東部療育センター

3 階研修室

「地域支援の課題と

重症心身障害児（者）の医療ケアについて」

（１）　周産期医療の現状

　　～ NICU から退院に向けての地域医療の支援～

　　東京都立墨東病院　副院長　渡邊　とよ子氏

（２）　重症心身障害児（者）の医療ケア

　①　総論

　　東部療育センター　副院長　岩崎　裕治氏

　②　具体的な医療ケア

　　東部療育センター　医長　井手　秀平氏

27 名

2 平成 26 年 6 月 25 日

19：30 ～ 21：00
東部療育センター

3 階研修室

「重症心身障害児（者）の在宅医療

～在宅療養支援診療所の現場から～」

　　医療法人財団はるたか会

　　子ども在宅クリニックあおぞら診療所墨田

　　院長　戸谷　剛氏

26 名

3 平成 26 年 10 月 17 日

19：30 ～ 21：00
公益社団法人

江東区医師会　講堂

「開業医の小児在宅医療」

　　かみさぎキッズクリニック

　　院長　大谷　俊樹氏

※江東区医師会との共催

45 名

4 平成 27 年 1 月 21 日

19：30 ～ 21：00
東部療育センター

3 階研修室

「胃ろうと栄養」

　　東部療育センター　診療部長　益山  龍雄氏

　　東部療育センター　栄養科主査　村松 かをる氏

39 名

5 平成 27 年 7 月 1 日

19：30 ～ 21：00
東部療育センター

3 階研修室

「在宅生活を送る成人の方を対象にした

在宅医療の実際について」

　　医療法人社団順禮拓海会

　　江戸川ホームケアクリニック

　　院長　安保　賢一氏

15 名

6 平成 27 年 10 月 28 日

19：30 ～ 21：00
東部療育センター

3 階研修室

「福祉サービスから支える

重症心身障害児（者）の在宅生活について」

　　あしたば相談支援事業所

　　管理者・相談支援専門員　田中　剛氏

23 名

第 3 章　モデル事業の実施状況
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7 平成 28 年 2 月 3 日

19：30 ～ 21：00
ホテルイースト 21 東

京　永代の間

【シンポジウム】

「地域における在宅重症心身障害児（者）の

在宅医療支援の現状と課題」

座長：東部療育センター　副院長　岩崎　裕治氏

　　　江東区医師会　副会長　笠井　秀明氏

講演：墨東病院　小児科　伊藤　昌弘氏

　　　江東区医師会　浅川　洋氏

　　　東部療育センター　副院長　岩崎　裕治氏

各地域の取り組み状況：

　　　墨田区医師会　鈴木　洋氏

　　　江戸川区医師会　津田　隆氏

※江東区医師会との共催

67 名

第 3 章　モデル事業の実施状況
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イ　実態把握のための調査の実施

（ア）　医療機関への診療状況に関する調査の実施（第1回）

　事業実施にあたり、対象地域における地域の医療機関（診療所）の重症心身障害児（者）

の診療に関する現状や意見を集約するため、アンケートを実施した。

＜概要＞

①　調査対象

　モデル地域で開業している診療所で、歯科、企業内診療所、福祉施設内診療所、自由

診療の診療所を除く 1,443 医療機関。

②　調査方法

　モデル地域内の各医師会（中央区医師会、日本橋医師会、墨田区医師会、江東区医師

会、江戸川区医師会）を通し、郵送、FAX または E メールで発信。また、医師会非加

入の内科、小児科の診療所へは郵送で発信し、FAX または返信用封筒で回答を得た。

③　調査期間

　平成 25 年 11 月末～平成 26 年 1 月 10 日

④　回収結果

　回答数　　256 医療機関（回収率 17.7％）／ 1,443 医療機関中

＜回収結果＞

　調査当時に、重症心身障害児（者）の診療をしていると回答した診療所は 21 医療機関

であった。そのうち、それぞれの診療所がフォローしている重症心身障害児（者）の人数

を合計すると、当時対象地区内の重症心身障害児（者）は延べ人数で 90 人以上となり（こ

のうち 40 人以上を特定の在宅療養支援診療所が対応）、対象地区内の推計重症心身障害

児（者）約 430 名に対し、地域内の 20％以上の重症心身障害児（者）が、診療所との関

わりを持っていることが予測された。（図７「現在の重症心身障害児（者）の診療の有無」、

図８「診療していると回答した診療所の重症心身障害児（者）のフォロー数」）

第 3 章　モデル事業の実施状況
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　今後の重症心身障害児（者）の診療に関しては、「現状可能」「条件が整えば可能」と回

答した医療機関は 66（回答全体の 26％）であった。（図９「今後の重症心身障害児（者）

の診療可否」）

　可能な診療内容については、専門分野の診療及び検査が一番多く、次に予防接種、体調

不良時の初期治療、定期的な処方の順であった。診療に際し、連携・支援などの条件につ

いては、通院している病院との情報共有や病状悪化時の病床確保等、バックアップ体制の

必要性を上げる声が多かった。（図 10「可能な診療内容」、図 11「連携、支援などの条件」）

第 3 章　モデル事業の実施状況
＜東部療育センター＞

10 1 43 1

8

4

2
1

5

1

0
1
2
3
4
5
6
7
8
9

1 2 3 4 5

9.0%

3.9%

16.8%

5.9%
60.9%

3.5%

20

27

12

48

27

54

11

18

7

5

11

0 10 20 30 40 50 60



30

（イ）　保護者への受診状況に関する調査の実施

　当事者側の意見集約のため、保護者向けにアンケートを実施した。また、利用する医療

機関、医療・福祉サービス、開業医の関わりの状況、入院についての現状や今後の開業医

の利用希望について調査した。

＜概要＞

①　調査対象

　モデル地域内に居住し、東部療育センターの外来、短期入所、通所・通園を利用して

いる重症心身障害児（者）の保護者。

②　調査方法

　平成 26 年 7 月 15 日から 9 月 30 日の間に来院した上記対象者に対し、MSW による

インタビュー形式で実施。また回答は可能な範囲で答えていただき、個人情報の取り扱

いに配慮することを説明。回答者からはアンケート協力同意の署名を得た。

③　回収結果

　142 名実施。実施者のうち 1 名からは協力が得られず、有効回答数は 141 名。

④　調査地域について

　調査地域には、もともとセンター的な療育施設がなかったが、それにより利用者が大

規模施設へ集中することがなく、地域の医療機関や NPO 法人等で重度の障害を持つ方

も受け入れられ、日常的な生活の場として良く機能していた。

　しかし、医療やリハビリ等の専門的な機能は不足しており、それらを求める声も多く、

平成 17 年に東部療育センターが開設された。開設後も、在宅生活のための社会資源と

して、重症心身障害児（者）に対応できる訪問看護ステーションの増加、民間の療育機

関が継続して機能していることなどもあり、関係機関での情報共有や役割分担、各種関

係者会議などを通じ、連携して支援している。
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＜東部療育センター＞

24

49 50

22
16

33

0

10

20

30

40

50

60



31

＜調査結果＞

　目的別受診状況から、回答者全員が病院の医師を主治医としていた。開業医の関わりと

しては、基礎疾患以外の診療、いわゆる

風邪等の体調不良、予防接種、処方箋、

歯科、耳鼻科、皮膚科等での利用が多かっ

た。体調不良時は、開業医を利用してい

ない方や体調が安定しない方は、直接主

治医のいる病院へ行くという回答であっ

た。（「開業医を利用している内容」）

　回答者のうち、開業医を利用している方は75人（53％）、利用していない方は66人（47％）

と全体の半数以上が地域の開業医を利用されていた。

　重症児スコア別に見ると、超重症の方の開業医利用の割合は他のスコアの方よりもやや

多い結果となっている。（「（重症児スコア別）開業医の利用」）

　開業医を利用している方の意見は以下のとおりであった。（「開業医の利用についての意

見」）

　図12　開業医の利用についての意見（複数回答）

　その他の自由意見として、「診られる範囲で診てもらっている」、「家族全体で診てもらっ

ている」、「対応範囲が広い（土日診療、夜間対応など）」、「病歴を説明するのに手間を感

じる」、「設備が狭い」、「急変時に呼んでも時間がかかる」等があげられている。
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　一方、開業医を利用していない方の意見とし

ては、「病院のみで十分と考えているから」が

一番多く、次いで「専門性が必要な病気だから」、

「診てくれるところを知らない」、「診療スペー

スが狭い」との意見があげられている。（「開業

医を利用していない理由」）

　今後地域の開業医でか

かりたい内容についての

質問では、一番多かった

のは「訪問診療または往

診」、「定期健診や予防接

種」、「リハビリ」が多く

あげられていた。比較的、

既に開業医を利用してい

る方の方が全体的に今後

の利用の希望が多く、特

に小児科内科以外の診療

を希望される声が多かっ

た。（「今後開業医でかか

りたい内容」）

　利用している医療・福祉サービスについて

の質問では、「短期入所」の利用が一番多く、

次いで「通所」、「訪問介護」、「訪問看護」、「訪

問リハビリ」、「入浴サービス」の順であった。

（「利用している医療・福祉サービス」）

第 3 章　モデル事業の実施状況
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（ウ）　医療機関への診療状況に関する調査の実施（第2回）

　事業の最終年度である平成 27 年度は、病院向けと診療所向けに別のアンケートシート

を用意して調査を行った。

　病院向けは、主に緊急時の受入れやその後の入院の可否、またその条件についての調査、

診療所向けは、今後の重症心身障害児（者）の診療の可否ついて、またその条件について

の調査を実施した。

ａ　病院向け医療機関アンケート

＜概要＞

①　調査対象

モデル事業対象地区内の病院 55 施設。

②　調査方法

郵送によるアンケート調査。同封の返信用封筒または FAX で回答を得た。

③　調査期間

平成 27 年 6 月 19 日～平成 27 年 7 月 10 日

④　回収結果

回答数　22 施設（回収率 40.0％）／ 55 施設中

＜調査結果＞

　初の試みである病院向けのアンケートは、主に緊急時の受入れやその後の入院の可否、

またその条件について調査した。

　現状、重症心身障害児（者）の診療をしていると回答したのは 22 施設中 8 施設であった。

　入院等の診療に関しての項目では、緊急時（急変時）の重症心身障害児（者）の診療に

ついて、22 施設中 7 施設は可能と回答。そのうち 3 施設が入院可能、4 施設が条件によ

り入院可能と回答した。（図 13「緊急時（急変時）の診療について」、図 14「入院について」）

第 3 章　モデル事業の実施状況
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　次に、重症心身障害児（者）の入院の受入れに必要な条件としては図 15「患者の状態

や条件」、図 16「連携・支援の条件」のとおり。その他、呼吸器の方や必要に応じた家族

の付き添い、病院にカルテのある方は可能等、病院それぞれの条件があげられていた。
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　レスパイト入院（家族の休息や用事等のための入院）や、東京都在宅療養児一時受入支

援事業の実施については、5 施設が実施していると回答した。

ｂ　診療所向け医療機関アンケート

＜概要＞

①　調査対象

　モデル事業対象地区内の診療所のうち、歯科、保健所、企業内診療所、福祉施設内診

療所、自由診療の医療機関を除く診療所、1,176 施設。

②　調査方法

　郵送によるアンケート調査。同封の返信用封筒または FAX で回答を得た。

③　調査期間

　平成 27 年 6 月 19 日～平成 27 年 7 月 10 日

④　回収結果

　回答数　507 施設（回収率 43.1％）／ 1,176 施設中

＜調査結果＞

　平成 25 年度に実施した第 1 回医療機関調査（かかりつけ医アンケート）の内容を精査し、

事業の成果や地域での重症心身障害児（者）の診療についての実態を知るため、診療所に

向け、再度調査を実施した。

　現在、重症心身障害児（者）を診療していると回答したのは 507 施設中 83 施設（16％）

であった。前回アンケートと比較すると、全体的な割合に大きな変化はないが、診療して

いる医療機関は増えていることがわかる。（図 17「現在、重症心身障害児（者）を診療し

ているか」）
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　今後の重症心身障害児（者）の診療についても同様に、全体的な割合は前回と大きく変

化なく、診療可能と回答された医療機関は前回アンケートよりも増えていた。（図 18「今

後の重症心身障害児（者）の診療の可否」）

　次に、重症心身障害児（者）の診療に関して受入れ可能な診療形態や診療内容、患者の

年齢、連携の条件等について、細かく項目を設定し、回答を得た。

【診療形態】

　通院のみの回答が一番多かったが、医療機関によっては訪問診療や往診なども可能と回

答された施設もあった。（図 19「診療形態」）

※診療不可能と回答した施設からも回答あり。

【診療内容】

　定期的な健康チェック、処方、予防接種や体調不良時の初期治療を可能とする回答が多

かったが、専門分野（整形外科、眼科、皮膚科、耳鼻科など）での関わりを可能とする回

答も多くあった。全体的に、医療的なケアや管理などを可能とする回答は少なかった。（図

20「診療内容」）
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【患者の年齢】

　重症心身障害児（者）の診療に関する年齢の条件は以下のとおりである。（図 21「年齢

の条件」、図 22「患者の年齢」）
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【患者の状態】

　通院してくることや本人の状態が安定していることが条件とする回答が多く、医療的な

ケアがないことが条件の医療機関は少なかった。（図 23「患者の状態」）

　その他の自由意見として、待合室での順番待ちが出来ないほど救急対応が必要な状態の

受入れは不可能であることや、病状や投薬状況、受診の目的などを説明できる方が同伴で

の通院、精神症状が安定していて多動などがない方などがあげられた。

【連携・支援の条件】

　病院に主治医がおり、通院している病院との診療情報の共有・相談ができることや、病

状悪化時などに入院できる病床が確保されていることが条件と回答した医療機関が多かっ

た。（図 24「連携・支援の条件」）
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【診療不可能の理由】

　診療不可能の理由として重症心身障害児（者）の診療経験がないことを理由としてあげ

た医療機関が一番多く、次に人員体制の問題、重症心身障害児（者）の診療に関しての知

識や情報の不足、設備的な課題があることの順に回答が多かった。（図 25「診療不可能の

理由」）

　　　　　　※診療可能と回答した施設からも回答あり。

　その他の自由意見として、専門外である（ガン治療、不妊治療、白内障手術専門の医療

機関など）、医師が高齢のためという意見があげられた。
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３　北多摩西部地域での実施　―　東大和療育センター担当

（１）　地区医師会への説明と協力依頼

　平成 25 年 9 月から 10 月にかけてモデル地域内の地区医師会に出向き、モデル事業に

ついての事業説明を行い、一部の医師会を除いて事業協力についての了解を得た。そのな

かでそれぞれの地域特有の問題点も含めて様々な提案・要望が各医師会からあがった。

　主な内容は、次のようであった。

・要望があればかかりつけ医を増やしたいと思うが、ニーズの把握ができているのか。

・かかりつけ医はいったい何人必要なのか、ニーズが知りたい。

・需要がどの程度あるのかで医師たちのモチベーションが変わってくる。

・在宅療養支援のためには医療知識も必要なので、福祉職や介護士だけでなく医療ス

タッフも含めて養成し、重症心身障害児（者）の一人一人にコーディネーターがつく

のが理想ではないか。

・主治医、訪問看護ステーション、ヘルパーステーションの連携で患者さんを支えてい

るのでネットワークの視点で見て欲しい。

・重症心身障害児（者）をよく知らないので、疾患の特性など会員が理解できる資料を

提供してほしい。

・小児在宅医療、在宅難病支援システムなど国や都からもいろいろな施策がありそれぞ

れに地区医師会として協力はしているが、実施するのは一つの地域としてなのでこの

事業はわかりやすくお願いしたい。

・かかりつけ医の条件、医師会ごとの養成数など目標はあるか。

・一般的な医療処置だけではなく、いざ入院となった場合の受け入れ先の確保が重要で

ある。かかりつけ医に入院先を手配させるのはプレッシャーとなる。

・連携が最終的に目指す姿だと思うが、専門病院、中核病院との連携をどのように位置

づけると想定しているのか。

・高齢者も含めて国が在宅医療を推進しているので、かかりつけ医と療育施設、病院な

どの連携が必要と考えられる。

・重症心身障害児と重症心身障害者の違いは何で、事業の対象となる患者さんはどのよ

うな状態の人なのか。診療したことがないのでイメージがわからずアプローチしにく

いのが現状であろう。

　事業開始の前提として現状の把握をすることの重要性を問われた。それについては、ま

ず地域の重症心身障害児（者）の状況や地域の医療体制の現状について調査をすることを

説明し、おおむね了解を得られた。

　また、地域の医師会ですでに実施していた在宅医療に関わる調査結果も入手、参照する

ことができた。

第 3 章　モデル事業の実施状況
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　更に、現在課題となっている点についても意見をきくことができ、また医師会内で活動

している在宅推進委員会からは委員会で、本事業の活動を報告していきたいということで

合意を得られた。

　一方、ある医師会では、在宅医療分野まで手が回らないので本モデル事業には協力でき

る余地がないという返答があり、それぞれの地域での優先度の違いがあるのも確かであっ

た。

　療育連携会議における連絡会のメンバーについては、各医師会から代表者１名を推薦し

ていただき、更に、実際の在宅医療にかかわっている医師２名、保健所、中核病院から小

児科、神経内科担当の医師に委員の参加を依頼し、医師会、地域での在宅診療、病院、保

健所からバランス良く構成することになった。さらに実際の連絡会では当センター内に事

務所を置く西部訪問看護事業部からも参加いただき、広い意見を集めることができた。

＜地区医師会事業説明状況＞

地区医師会 説明日 医師会側出席者 センター側出席者

立川市医師会 平成 25 年 9 月 6 日 理事 1 名

事務長

看護長

院長

医長

コーディネーター

東京都 2 名

国立市医師会 平成 25 年 9 月 10 日 医師会長

理事 2 名

医師 1 名

院長

コーディネーター

東京都 2 名

国分寺市医師会 平成 25 年 9 月 4 日 医師会長

理事 1 名

事務局長

院長

医長

コーディネーター

東京都 2 名

東大和市医師会 平成 25 年 9 月 2 日 医師会長

理事 1 名

事務局長

院長

医長

コーディネーター

東京都 2 名

第 3 章　モデル事業の実施状況
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（２）　東大和療育センターでの実施体制

　平成 25 年 7 月に、10 月から本格的に実施する事業に向けてセンター内で院内プロジェ

クトチーム（以下、PT）の開催を開始した。そこではモデル事業の目的や概要を説明し、

PT のメンバーとリーダーの指名がされた。PT メンバーは院長、事務次長、庶務係長、

小児科医長、外来看護長、在宅支援室係長と、コーディネーターで構成される。

　また、センター内に事務所を置く西部訪問看護事業部には連絡会・研修会への参加はも

ちろん、診療マニュアルの作成でのアドバイスなどさまざまな協力を得、モデル事業では

訪問看護の連携も大変重要であるのでその専門家としての知識や情報を提供も得た。

＜ PT 定例会実施状況＞

実施日時 検討内容

1 平成 25 年 7 月 19 日 ・モデル事業の説明とセンターの役割と目標について

2 平成 25 年 9 月 19 日 ・各地区医師会訪問の報告

・アンケート調査に向けて項目内容、対象、スケジュー

ルの検討

3 平成 25 年 10 月 17 日 ・アンケート調査の最終案、送付対象、実施日程の検討

・連絡会についての検討

4 平成 25 年 11 月 20 日 ・アンケート集計中間報告

・小児等在宅医療拠点事業の報告

・連絡会の委員や運営検討

5 平成 25 年 12 月 18 日 ・連絡会の委員決定・日程・会場検討

・小児等在宅医療拠点事業でのアンケート報告

6 平成 26 年 1 月 22 日 ・第一回連絡会（1/28）の準備と内容の検討

・研修案、情報発信案の提案と検討

7 平成 26 年 2 月 20 日 ・第一回評価委員会（2/6）の報告

・研修会（2/24）の準備

8 平成 26 年 3 月 20 日 ・第二回研修会（3/24）の準備

・今後の連絡会、アンケート、研修会の検討

9 平成 26 年 4 月 17 日 ・連絡会の計画変更

・業務内容（連絡会、研修会、アンケート、名簿、マニュ

アル）の検討

10 平成 26 年 5 月 22 日 ・平成 26 年度の事業計画と各事業内容の検討

11 平成 26 年 6 月 19 日 ・第二回連絡会（6/24）の準備

12 平成 26 年 7 月 17 日 ・第二回連絡会の報告

・第三回研修会の報告

・ニューズレター発行、保護者調査、マニュアル検討

第 3 章　モデル事業の実施状況
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13 平成 26 年 9 月 18 日 ・第四回研修会、保護者調査の実施

・マニュアル作成進捗状況確認

・かかりつけ医名簿作成

・ニューズレター発行報告

14 平成 26 年 10 月 23 日 ・第四回研修会準備

・調査結果報告

・マニュアル、名簿、ニューズレターの進捗状況報告

15 平成 26 年 11 月 27 日 ・研修会（10/28）の報告

・調査結果報告

・マニュアル作成、名簿作成、ニューズレターの進捗状

況報告

16 平成 27 年 1 月 29 日 ・研修会（2/18）準備

・連絡会（2/26）準備

・その他事業内容の進捗状況報告

17 平成 27 年 2 月 19 日 ・評価委員会（2/12）、研修会（2/18）の報告

・その他事業の経過報告

18 平成 27 年 3 月 19 日 ・次回研修会の計画検討

・マニュアル、名簿、ニューズレターの進捗状況の報告、

・医療機関調査計画

19 平成 27 年 4 月 30 日 ・研修会準備（7/14）
・事例集・名簿の発送報告

・連絡会（6/23）、医療機関調査の内容検討

20 平成 27 年 5 月 21 日 ・研修会（7/14）の内容検討

・評価委員会の準備

・連絡会（6/23）の準備

・調査項目の検討

21 平成 27 年 6 月 17 日 ・研修会（7/14）準備

・評価委員会（6/4）報告

・連絡会（6/23）の準備、調査中間報告

22 平成 27 年 7 月 8 日 ・連絡会（6/23）報告

・医療機関調査回収状況、研修会（7/14）の準備

・打ち合わせ

23 平成 27 年 7 月 29 日 ・医療機関調査まとめ報告

・研修会（7/14）の報告と次回（10 月予定）講師と内容

の検討
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24 平成 27 年 9 月 16 日 ・医療機関調査の経過報告

・かりつけ医名簿の内容報告

・研修会準備の確認

・ニューズレター発行

25 平成 27 年 10 月 22 日 ・かかりつけ医名簿の発行状況

・研修会の準備確認と次回テーマの検討

26 平成 27 年 11 月 25 日 ・かかりつけ医名簿の発行報告

・次回研修会の日程、会場、テーマ検討

・報告書原稿について

27 平成 27 年 12 月 16 日 ・最終の研修会のテーマ検討

・最終連絡会の検討

・評価委員会へむけて事業後の方針

28 平成 28 年 1 月 16 日 ・研修会の会場、タイトル／内容検討と確認

・連絡会内容について

・報告書作成の途中報告

29 平成 28 年 2 月 25 日 ・評価委員会の報告

・連絡会の準備、研修会の準備

・報告書の進捗状況
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（３）３年間の実施内容

ア　療育連携会議（連絡会・研修会）の開催

（ア）　連絡会の開催

　連絡会は年に 2 回実施し、参加者は下記の連絡委員、院内プロジェクトメンバー、西

部訪問看護事業部部長・次長、全国重症心身障害児（者）を守る会本部職員、東京都担当

者である。

＜連絡会委員名簿＞

敬称略

所属 委員名 備考

公益社団法人　東大和市医師会 小坂　和宏 平成 25 年 10 月から平成 26 年 6 月

まで

辻　亮作 平成 26 年 7 月から

一般社団法人　国分寺市医師会　佐藤　文秀

一般社団法人　国立市医師会　 丹沢　佳子

一般社団法人　立川市医師会 都築　義和 平成 25 年 10 月から平成 27 年 6 月

及び平成 28 年 2 月から

冨上　雅好 平成 27 年 7 月から平成 28 年 1 月

まで

社会医療法人財団大和会

東大和病院　副院長　

角田　尚幸

公立昭和病院　小児科部長 小鍛冶　雅之

国家公務員共済組合連合会

立川病院　小児科部長

土屋　裕行 平成 25 年 10 月から平成 26 年 6 月

まで

中尾　歩 平成 26 年 7 月から

大久保医院　院長 新井　ゆみ

奥山内科クリニック　院長 奥山　尚

東京都多摩立川保健所　所長 大黒　寛 平成 25 年 10 月から平成 27 年 3 月

まで

早川　和男 平成 27 年 4 月から

＜実施状況＞

実施日時 議題

1 平成 26 年 1 月 28 日

午後 7 時～ 8 時 30 分

・モデル事業実施地域の重症心身障害児（者）の診

療に関する実態～医療機関調査の結果から～

・今後の事業予定について
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2 平成 26 年 6 月 24 日

午後 7 時 30 分～ 8 時 45 分

・実施した研修会の報告

・前回連絡会の課題まとめ

・平成 26 年度事業計画の検討

・メール交換用名簿作成について

3 平成 27 年 2 月 26 日

午後 7 時 30 分～ 8 時 45 分

・平成 26 年度事業報告

・平成 27 年度事業計画　（概要）

・意見交換など

4 平成 27 年 6 月 23 日

午後 7 時 30 分～ 8 時 45 分

・平成 26 年度事業報告　（追加分）

・平成 27 年度事業計画　（詳細）

・意見交換など

5 平成 28 年 3 月 1 日

午後 7 時 30 分～ 8 時 45 分

・平成 27 年度事業報告

・モデル事業全体について

＜検討内容＞

　第 1 回では、モデル事業の開始にあたって各医師会から要望のあった、地域での医療

実態に関する調査結果についての報告があった。医療機関からの回答、重症心身障害児（者）

の診療に関わっている状況の集計結果をもとに、地域にある課題などについて検討した。

地域のかかりつけ医として診療するにあたっては条件があり、通院できること、状態が安

定していること、可能な診療内容は定期的処方、予防接種のほか、専門分野という結果で

あった。対象者の年令について小児期を超える成人年齢の者への対応が難しいこと、その

点は緊急時対応での中核病院でも同様であり、小児科から内科への連携の重要性が確認さ

れた。

　今後の事業予定として、研修会でとりあげるべき項目としててんかんへの対応について、

研修会運営の在り方（重症心身障害児（者）のかかりつけ医として認定をするような受講

カードを作って継続して参加できるしくみや研修会内容を DVD に保存して配布し後から

復習できるようにする、実習を含めるなど）の提案をいただいた。。

　事業計画では事業の到達点、何を目指すのか、地域の重症心身障害児（者）の人数やニー

ズについても調査すべきという意見が出た。

　第 2 回では、第 1 回での課題のまとめとして、①成人になった重症心身障害児（者）

の医療、②大学病院、中核病院と在宅かかりつけ医の役割分担、連携方法、③研修会、④

在宅医療の実態と家族の需要が不明という点について検討し、①、②について議論、③、

④については次回につなげる方向で進めた。そして平成 26 年度事業計画を提案し事業展

開の方向性について検討した。

　主な内容は研修会でとりあげるテーマ、保護者向け調査の方法、かかりつけ医名簿作成、

ニューズレター発行、診療マニュアル作成の内容について検討をした。
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　研修会では医師向けだけではなく、看護師など医療スタッフ向けも含めた内容にするの

かどうかが議論された。かかりつけ医名簿の作成では、公表するのであればどの範囲なの

か、家族への公表はどうするのか、モデル事業 3 年目に完成版とするのかを議論した。

26 年度は関係医療機関のみへの公表になることを確認した。保護者向けには、ニューズ

レターに保護者向けにも公表可という医療機関のリストを掲載した。

　診療マニュアルについては、地区医師会訪問時に出された、重症心身障害児（者）につ

いての知識がなく不安なため、参考となるものがあると良いのではないかという意見を生

かせるように、知識だけではなく事例を多くとりあげて参照できるものを目指すことを報

告した。

　委員間の連絡用にメール交換用名簿を作成することとなった。利用はコーディネーター

と委員間の連絡が中心であるが、賛同したメンバーには公開し利用してもらうこととなっ

た。

　第 3 回では、前回の連絡会から、緊急時の受け入れは連携構築により医師の負担が軽

減できるのではないか、療育施設が診療のコーディネートをするのは現状では困難がある

こと、病歴等の情報を共有するしくみが必要であり、地域が重要であること、療育施設は

急性期後の医療デバイスが新たに必要な場合や、デバイスがなくても在宅困難な場合に在

宅での療育の指導などに活用できるなどの意見をまとめた。

　平成 27 年度の事業計画としては実施した研修会、保護者調査結果の報告を行った。保

護者調査の結果では、当地域では重症心身障害児（者）が利用している療育機関が集中し

ており、地域の医療機関を受診しているのは 30％程度で、内科・小児科以外の診療科へ

の期待が大きかったことなどを明らかにした。対象が当センターを利用しているモデル地

域内の重症心身障害児（者）ということで、サンプル数が少なかったことも実態把握には

つながりにくかったことが再確認された。モデル地域を超えて調査できれば当施設の実態

が明らかになるであろう。更に、診療マニュアルの発行について報告をした。

　第 4 回の連絡会では、医療機関向け調査を再度実施して、最終的なかかりつけ医名簿（第

2 版）の発行を計画した。名簿については活用方法を検討すべきという意見をいただいた。

調査に関しては、歯科も対象にすべきではないか、病院からの回答（入院できる病院の実

態など）は特に知りたいとの意見があがった。また、最終年度にあたって、事業終了後の

展開について質問があがり、3 年間の事業のまとめを地域内の関係者に知らせてほしいと

いう意見がでて、ニューズレター以外の方法も検討をすることになった。
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（イ）　研修会の開催

　研修会は年度毎に 3 回の開催（初年度は 2 回）で、下記のとおりである。研修会は主

に医師を中心とした内容としたが、連絡会では医療スタッフなど医師以外も対象にしては

どうかという意見が多かった。事業の後半では、日本医師会の生涯教育制度の単位取得を

申請し、参加者に提供できたことが研修会の意義と医師のモチベーションを上げられたの

ではないかと考えられる。

＜研修会実施状況＞

実施日時

会場

テーマ

講師

受講

者数

1 平成 26 年 2 月 24 日

19：00 ～ 20：30
東大和療育センター

「重症児者の診療とは＜基礎編＞」

　　東大和療育センター医長　江添　隆範氏

15 名

2 平成 26 年 3 月 24 日

19：30 ～ 20：45
東大和療育センター

「重症児者の身体的特徴と合併症

　　　　　―呼吸器障害、消化器症状―」

　　東大和療育センター医長　江添　隆範氏

15 名

3 平成 26 年 7 月 8 日

19：30 ～ 21：00
東大和療育センター

「在宅医からみた重症心身障害児（者）の地域連携と

　　　　　その課題―青年期の 1 事例を通して―」

　　さいわいこどもクリニック院長

　　　　　　　　　　　　　　宮田　章子氏

21 名

4 平成 26 年 10 月 28 日

19：30 ～ 20：30
東大和療育センター

「当院における在宅医療の現状と課題」

　　奥山内科クリニック院長　奥山　尚氏

16 名

5 平成 27 年 2 月 18 日

19：30 ～ 20：45
東大和療育センター

「目でみるてんかん発作

　　　　　―重症心身障害児（者）を中心に―」

　　東大和療育センター医長　平山　恒憲氏

14 名

6 平成 27 年 7 月 14 日

19：30 ～ 20：45
立川市医師会館

「障害のある方の摂食指導と医療ケアについて」

　　日本歯科大学口腔リハビリテーション

　　多摩クリニック科長　田村　文誉氏

「重症心身障害児（者）の摂食嚥下障害と経腸栄養」

　　東大和療育センター医長　西條　晴美氏

「経腸栄養剤の種類」

　　東大和療育センター看護長　川原　ゆかり氏

35 名
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7 平成 27 年 10 月 27 日

19：30 ～ 20：45
東大和療育センター

「重症心身障害児（者）のための

　　　　　福祉制度と福祉サービスについて」

　　東大和市福祉部障害福祉課課長　小川則之氏

「都立東大和療育センターでの福祉サービス」

　　東大和療育センター在宅支援室係長

　　勝間 裕美氏

18 名

8 平成 28 年 3 月 10 日

19：30 ～ 20：45
東大和療育センター

「重症心身障害児（者）の

　　　　　　豊かな生涯と終末医療について」

　　東大和療育センター院長　倉田　清子氏

　　東大和療育センター医長　西條　晴美氏

41 名

　平成 25 年度の第 1 回および第 2 回の研修会は、地区医師会からの要望により重症心身

障害児（者）の定義とその主な疾病および症状についての理解のために、基礎編、症状編

として 2 か月にわたり連続で企画し、当センターでの経験が豊富な医師の講演となった。

研修後は重症心身障害児（者）のイメージを持つことができたというアンケート回答結果

が得られた。また、研修に参加できなかった医師等が後で参考にできるように、研修内容

は DVD として編集し地区医師会へ案内、送付した。

　平成 26 年度の研修会では、地域で在宅医療をすでに実践して、多摩地区ばかりでなく

広く小児在宅医療に実績のある開業医からの、実態を踏まえた講演を依頼した。地域連携

とその課題について、研修会の場でも多く意見などをいただき在宅医療への理解が深まっ

たといえる。更に、在宅医療に関して地域において難病患者や高齢者を含む障害者を多く

診療している開業医による研修会も開催できた。そして平成 26 年度最終回は重症心身障

害児（者）に特有のてんかん発作についての講演を当センターの医師により行った。

　平成 27 年度における研修会は、それまでの参加者に地域の偏りがあったため、地区医

師会と連携し地区医師会館を利用しての開催を計画した。テーマはアンケートにも要望の

多かった摂食・嚥下障害をとりあげ、歯科医師会の協力もいただき、広く参加者を募った

結果、歯科医師も多く参加することとなった。

　そしてアンケート結果から、かかりつけ医として関わる場合に重症心身障害児（者）特

有の福祉についての知識も必要であろうという要望に応え、モデル地域内の市の協力によ

り福祉制度と福祉サービス、実際のサービスを提供している施設の実態について盛り込ん

だ研修会も実施した。医療関係者にとって福祉についての理解が深まったとの意見をいた

だいた。
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イ　実態把握のための調査の実施

（ア）　医療機関への診療状況に関する調査の実施（第１回）

　重症心身障害（児）者の地域における診療の実態を把握することを目的として、モデル

地域の医療機関を対象としたアンケート調査を実施した。

＜調査概要＞

　モデル地域（立川市、国立市、昭島市、国分寺市、東大和市）内における 432 の医療

機関に郵送によるアンケート調査を、平成 25 年 10 月 28 日から 11 月 22 日の期間に実施

した。　回収数は 115 件、回収率 26.6％であった。

＜調査結果から＞

　重症心身障害児（者）を診療している実績のある医療機関は 13 か所（11.3％）であった。

診療中、もしくは過去に診療した延べ人数は 26名であった。（図 26　「重症心身障害児（者）

の診療を現在しているか」）

図26　重症心身障害児 （者） の診療を現在しているか

　診療中、もしくは過去に診療した患者 26 名については、診療形態は来院 ( 通院 ) が 16
名と最も多く、年齢別は下記のとおりである。
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　26 名が利用する診療科目は内科・小児科だけでなく、耳鼻咽喉科、眼科等での単科診

療があった。医師会訪問等で多く意見があったことからアンケート対象の診療科目を内科・

小児科に限定せず拡大したことにより、専門領域に関しての診療に前向きな医療機関を広

く把握することができた。

　重症心身障害児（者）の診療に関して、かかりつけ医として可能な診療内容については

下記のとおりであった。（「かかりつけ医として可能な診療内容」）

かかりつけ医として可能な診療内容 （複数回答） （単位 ： 施設）

（n=115）

　重症心身障害児 ( 者 ) の診療をするために必要な条件については下記のとおりであった。

「患者の状態が安定している」、「通院している病院と診療情報が共有・相談ができる」、「病

状が悪化した時などに、入院できる病床が確保されている」、「来院のみ」の順に選択が多

かった。

　専門医療機関、地域中核病院との連携が重要な条件であると考えられる。（「重症心身障

害児（者）の診療をするために必要な条件」）

重症心身障害児 （者） の診療をするために必要な条件 （複数回答）　　　（単位 ： 件）

（n=115）
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　診療に必要な条件のうち、年齢については、下記のとおりである。

　　　　図27　診療に必要な条件：年齢

　重症心身障害児（者）について知りたいことが下記のとおりである。

　「特有の症状、病態、対応（呼吸器、消化器、栄養・摂食・嚥下、緊張、姿勢保持）」が

知りたい項目として一番に上がり、次いで「重症心身障害児（者）に必要な福祉サービス

等」となった。
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（イ）　保護者への受診状況に関する調査の実施

＜調査概要＞　

　過去 3 年間に当センターを短期入所、通所、外来で利用の方でなおかつモデル地域（立

川市、昭島市、国分寺市、国立市、東大和市）に在住の方をサンプルとして抽出した。

　実施期間は　平成 26 年 8 月から 9 月の 2 か月間、対象者数 55 名に対し、聞き取り 5 名、

郵送による回答 24 名の合計 29 名のデータを集計した。回収率は 55.8％である。

＜地域の特徴について＞

①　人 口　　多摩の当モデル地域（立川市、国立市、昭島市、国分寺市、東大和市）での

人口は東京都人口の 4.4％であり、そこから重症心身障害児（者）の推定数は約

164 人である。

②　医 療機関　　当モデル地域の医療機関数は診療所が 429 件、病院は 20 件（うち 2 次

救急病院は 10 件）である。

　　※診療所のうち、歯科診療所、企業・福祉施設内診療所、健康診断専門機関を除く。

③　療 育施設　　多摩地域においては、療育施設が比較的多く設立されていたが、長期入

所、短期入所のできる施設が不足している。このような背景の中で、東大和療育セ

ンターは希望するすべての重症心身障害児（者）が入所できるようにと計画され平

成 4 年に開設した。

　周辺地域には、秋津療育園、緑成会整育園、府中療育センター、東京小児療育病

院、島田療育センター、国立精神・神経医療研究センター病院があり、施設数およ

びベッド数が区部（3 施設）より圧倒的に多い。多摩地域の利用者は、施設を併用

する場合もあり、また、当センターには区部からの利用者も多く、利用者の地域が

分散している傾向にある。

　当センターでは、一般の医療機関では対応困難な重度知的障害（発達障害等）や

重症心身障害をもつ障害児者に特有な疾患や専門的な外来治療に対応している。更

に、不足している障害者歯科診療において、地域の歯科医療機関との連携を図りな

がら中心的な役割を担っている。訪問看護ステーションや在宅支援事業者も年々増

えて在宅生活をサポートする状況も多く、現在は在宅支援にも力を注いでいる。

第 3 章　モデル事業の実施状況
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　北多摩西部を囲む地域における重症心身障害児（者）のための施設や専門病院について

は図 29「近隣地区の重症心身障害児（者）施設専門医療機関等」のとおり区部より集中

している。

＜集計結果について＞

①　「「現在利用している目的ごとの医療機関名」について

　目的別の受診医療機関を総合してみると、「定期的な診療」、「定期的な処方箋の発行」

などの目的において、東大和療育センターと東京小児療育病院に集中している。都立小児

総合医療センターと都立多摩療育園がこれに続いている。（「目的別受診医療機関」）

②　「今までの入院」について

　緊急時やそれ以外の介護者の体調不良等の理由により入院した病院があるか、また、入

第 3 章　モデル事業の実施状況
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院時に開業医の関わりがあったかについては、次のとおりであった。入院先については、

緊急時入院先は 30 件、緊急外入院は 15 件の医療機関があがり、東京小児療育病院、都

立神経病院、都立小児総合医療センター、東大和療育センターに集中していた。

　入院時に開業医との関わりのある者は、緊急時の入院においても 6 人（26％）であった。

③　「地域の開業医にかかっているか」について

　開業医にかかっているのは 8 人で、全体の 30％である。

　利用している開業医の数は 10 件で、小児科のほか、皮膚科、眼科、歯科、耳鼻咽喉科

であった。

　開業医にかかっていて感じることについては、どの項目においても「そう思う」との回

答が多かった。（「地域の開業医にかかっているか」「開業医にかかっていて感じること」）

　地域の開業医にかかっていない理由としては、「開業医の職員に重症心身障害児（者）

への理解があると感じないから」、「近くで重症心身障害児（者）を診てくれるところを知

らないから」という理由が多く、コメントでは待ち時間が長いという意見があった。（「開

業医にかかっていない理由」）

第 3 章　モデル事業の実施状況
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　開業医にかかりたい内容で一番多い「小児科・内科以外の診療」では、今後かかりたい

科目は皮膚科、耳鼻咽喉科、婦人科、眼科の順であった。他に、開業医には訪問診療・往診、

体調変調時にかかりたいとあった。（図 30　「今後地域の開業医にかかりたいと思う内容」）

④　福祉サービス

　利用している医療・福祉サービスでは、短期入所が最も多く 27 件（93％）、次いで通

所 20 件（69％）、相談支援事業所 19 件（66％）であり、どの項目も年齢による傾向は見

られなかった。

　また、訪問看護と訪問リハビリを合わせると 17件（58.6％）の利用であった。（図 31　「現

在利用している医療・福祉サービス」）
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（ウ）　医療機関への診療状況に関する調査の実施（第２回）

＜調査概要＞

　モデル地域（立川市、国立市、昭島市、国分寺市、東大和市）内における 389 の開業医、

20 の病院に郵送によるアンケート調査を、平成 27 年６月 14 日から６月 30 日の期間に

実施した。

　回収数は 151 件（開業医）/6 件 ( 病院 )、回収率 38.8％（開業医）/30％（病院）であっ

た。

　平成 26 年度に作成した、かかりつけ医名簿への公開について質問を明記し、また病院

向けの質問紙を別に用意し、質問紙内容・実施方法を東部療育センターと統一した。

＜調査結果から＞

①　診療所編

　前回の調査と同様の質問の場合には結果も比較できた。質問紙は別紙参照。

重症心身障害児（者）を診療している医療機関は 29 件（全体の 19％、前回比較で 2.3 倍）

で、診療形態は主に通院が中心であるのは変わらず、むしろ往診、訪問診療は減っている。

　外来診療中の重症心身障害児（者）数は、複数人より 1 人が多くなっている。（図 32　「診

療中の重症心身障害児（者）数」）開業医の場合は、通常の患者より医療スタッフの負担

が大きいとの複数コメントがあった。

　今後の重症心身障害児（者）の診療可否については、前回同様に、現状診療可能と条件

が整えば診療可能との回答を合わせると約半数となっている。その結果、かかりつけ医名

簿への掲載数も 1.5 倍と増えた。（39 件から 60 件へ）（図 33「今後、重症心身障害児（者）

の診療が可能か」）
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　可能な診療内容についての回答の前回調査との変化は（図 34「可能な診療内容」）のと

おりである。
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　一方、診療不可能の理由について、下記のような結果から人員体制の問題は大きいこと

がわかる。（図 35　「診療不可能の理由」）

②　病院編

　病院からの回答はサンプル数が少ないため（6 件）地域の全体像とはいえない。実際に

は重症心身障害児（者）を診療していないが、緊急時での受け入れはおおむね可能との回

答は（4 件）であった。（「可能な診療内容」「連携・支援の条件」）
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　入院に関しては条件付きで可能との回答が（4 件）で、その条件は年齢制限、主治医が

いることなどである。

　施設利用と同様に、モデル地区内の病院の他に、隣接する地区に都立多摩総合医療セン

ター、都立小児総合医療センター、都立神経病院、国立精神・神経医療研究センター病院

等があり利用が分散していることが大きい。（保護者調査結果と同様である）

　病院調査はサンプル数、回答数ともに一桁であるので今回は地域の分析には十分とはい

えない結果であるが、名簿の公開に協力いただける病院があった。

第 3 章　モデル事業の実施状況
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４　情報発信の取組

（１）　かかりつけ医名簿の作成と配布

　平成 25 年度に実施した医療機関調査を元に、重症心身障害児（者）の診療が可能な医

療機関の名簿を作成した。今後の重症心身障害児（者）の診療に関して、現状可能または

条件が合えば可能と回答した医療機関に対し、公開の可否、公開範囲を確認し、「重症心

身障害児（者）の診療に関するかかりつけ医名簿　モデル地域版」としてそれぞれ区東部

版と北多摩西部版を作成し、平成 27 年 3 月にモデル地域の対象の医療機関に配布した。

　また平成 27 年度に実施した医療機関調査を元に、名簿の更新、追加を行い、「重症心

身障害児（者）の診療に関するかかりつけ医名簿　モデル地域版　第 2 版」（それぞれ区

東部版と北多摩西部版）として内容を更新し、平成 27 年 10 月にモデル地域の医療機関

に配布した。

　配布先を医療機関限定のみから広げ、保健所・区市町村向け、一般用の名簿を作成し、

保健所・区市町村向けはモデル地域内の保健所・保健センターおよび区市町村の障害福祉

担当部署にそれぞれ配布した。また一般向けは両センターの地域療育支援室および在宅支

援室等で利用者家族等と相談しながら適宜配布している。さらに東部療育センターでは、

通所または通園利用者に対しても東部療育センター利用時に配布した。（参照　巻末参考

資料）

＜公開範囲の別で見たかかりつけ医名簿掲載可能医療機関数の推移＞

公開範囲

東部療育センター 東大和療育センター

平成 26 年度
第 1 版

平成 27 年度
第 2 版

平成 26 年度
第 1 版

平成 27 年度
第 2 版

条件なく公開可能（保護者
向け医療機関名簿、ニュー
ズレターへの掲載等）

16 48 20 30

医師会、医療機関、区市町村
障害・保健衛生主管部署、お
よび保健所限定で公開可能

6 37 12 17

医師会、医療機関限定で公
開可能

2 29 8 13

（２）　在宅診療事例集の作成と配布

　地域における重症心身障害児（者）のかかりつけ医診療及び診療連携の推進を図ること

を目的として、医療ケアについての解説を加えた在宅診療の事例を中心に、「在宅重症心

身障害児（者）在宅診療事例集」として作成し、かかりつけ医となる地域の診療所、緊急

時の対応や入院の受け入れ先となる地域中核病院等に配布するとともに、モデル事業で実

施する研修において活用した。



62

第 3 章　モデル事業の実施状況

　事例集の内容は、開業医としての関わりの事例、医療的なケアのある事例、加齢変化に

伴う医療ケアの事例、養育困難事例等を両センターの医師だけでなく地域で在宅医療に携

わっている医師の協力のもとにまとめた。また、重症心身障害児（者）の概要、かかりつ

け医が関わることの意義についての項目、事例に関係する福祉サービスや関係機関の機能

などのコラムも設けて医療と福祉の連携についての記述をしている。（参照　巻末参考資

料）

（３）　ニューズレターの発行

　医療機関向けと保護者向けに各年 2 回発行。当モデル事業の実施状況や重症心身障害

児（者）の在宅医療やかかりつけ医の情報について、ニューズレターという形にし、報告

や情報発信を行った。医療機関向けは FAX または郵送、保護者向けは地域療育支援室前

に設置し自由に取ってもらう形とした。さらに東部療育センターでは、通所または通園利

用者に対しても東部利用時に配布した。（参照　巻末参考資料）

＜ニューズレター発行状況＞

東部療育センター

発行時期

発行対象
主な内容

1 平成 26 年 6 月

医療機関向け

・事業概要

・第 1 回研修会報告

・第 2 回研修会案内

・保護者調査案内

2 平成 26 年 10 月

保護者向け

・事業概要

・実施内容

3 平成 27 年 3 月

医療機関向け

・保護者調査結果

・在宅診療事例集、かかりつけ医名簿の配布について

・平成 27 年度調査（医療機関アンケート）へのご協力のお

願い

4 平成 27 年 3 月

保護者向け

・保護者調査結果

・かかりつけ医名簿の作成について

・今後の予定（医療機関アンケート、在宅診療事例集、研修

会等）

5 平成 27 年 11 月

保護者向け

・かかりつけ医名簿について

　※かかりつけ医名簿を添付し配布

6 平成 27 年 12 月

医療機関向け

・医療機関調査結果

・かかりつけ医名簿について

7 平成 28 年 2 月

医療機関向け

・事業まとめ

・事業終了後について

8 平成 28 年 2 月

保護者向け

・事業まとめ

・事業終了後について
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東大和療育センター

発行時期

発行対象
主な内容

1 平成 26 年 7 月

医療機関向け

・モデル事業の紹介

・医療機関向け調査の実施とお礼

・連絡会、研修会の報告、今後の予定

2 平成 26 年 11 月

保護者向け

・モデル事業の紹介、モデル地域とは

・連絡会、研修会

・調査、情報発信の説明

・アンケート調査について

3 平成 27 年 3 月

医療機関向け

・かかりつけ医名簿

・事例集の作成と送付

・保護者調査の結果報告

・連絡会、研修会の報告

4 平成 27 年 3 月

保護者向け

・かかりつけ医名簿の作成

・保護者調査の結果について

・連絡会、研修会の報告

5 平成 27 年 9 月

医療機関向け

・医療機関向け調査②

・かかりつけ医名簿更新

・連絡会・研修会報告

6 平成 27 年 9 月

保護者向け

・医療機関向け調査②

・かかりつけ医名簿更新について

・連絡会・研修会報告

7 平成 28 年 3 月

医療機関向け

・連絡会・研修会報告

・モデル事業終了にあたっての報告など

8 平成 28 年 3 月

保護者向け

・連絡会・研修会報告

・モデル事業の報告など
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第４章　モデル事業の取組の効果

　第 3 章で述べた、東部療育センター、東大和療育センターでの実践の結果得られた効

果は次のとおりである。

１　取組の効果

（１）　療育施設からの発信による効果

　重症心身障害児 ( 者）の生活実態や医療について最もよく把握している療育施設から、

地域の医療機関や地区医師会に働きかけることにより、地域の医師等の重症心身障害児

( 者）に関する理解を促進することにつながった。

（２）　顔を合わせることによる診療連携の基盤づくりの効果

ア　連絡会での相互の理解と地域の課題の共有

　地域で重症心身障害児 ( 者 ) の診療に関わる医師が、連絡会の場で実際に顔を合わせ、

診療に関連する課題等を検討することで、相互の役割や診療現場の実際について知ること

になり、各機関相互の理解が進んだ。そのことにより、診療連携が拡大する契機となった。

イ　研修会による重症心身障害児（者）についての理解促進

　重症心身障害児（者）の身体的な特徴といった基本的な内容から始まり、地域での実践

や在宅での支援に必要な福祉制度までという実践・応用編といった段階へと、研修内容を

進めていったことは、重症心身障害児（者）の診療や在宅支援についての地域の医師の理

解を深めるために、効果的であった。

（３）　連携のためのツールによる診療連携促進・拡大の効果

ア　地域で重症心身障害児（者）の診療に取組む医師の見える化

　重症心身障害児（者）に対応する医療機関の情報という、今までになかった切り口での

情報を、調査により把握し、かかりつけ医名簿を作成、公表することができた。

　地域の医療機関、地区医師会に配布したことで、医療機関相互の診療連携促進の契機と

するとともに、保護者にもニューズレター等で周知することにより、かかりつけ医の利用

を希望する場合に活用できる体制を整えた。

イ　在宅診療事例集による在宅診療のイメージづくり

　現場での実践を元にした在宅診療事例集を作成し、配布することにより、地域の医師が、
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重症心身障害児（者）の診療についてのイメージを持ち、理解を深める契機とすることが

できた。

（４）　地域で重症心身障害児（者）の診療に取組む医師の増加

　平成 25 年度と 27 年度に実施した医療機関アンケート調査の結果に基づく、医療機関

用かかりつけ医名簿に掲載された医療機関の数を比較すると、区東部地域では 89 か所、

北多摩西部地域では 21 か所増加している。

　これは、3 年間のモデル事業の取組を通じて、地域の医師の側に、重症心身障害児（者）

の診療についての理解がなされたことも要因であると考えられる。

かかりつけ医名簿掲載件数の変化　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（単位：件）

公開のレベル 実施地域 第 1 版 第 2 版 増加数

医療機関用 区東部地域 25 114 89
北多摩西部地域 39 60 21
計 64 174 110

保健所・区市町村用 区東部地域 （6） 85 （79）
北多摩西部地域 （12） 47 （35）
計 （18） 132 （114）

一般用 区東部地域 （16） 48 （32）
北多摩西部地域 （19） 30 （11）
計 （35） 78 （43）

第 1 版は、平成 25 年度調査結果、第 2 版は、平成 27 年度調査結果に基づく。

保健所・区市町村用、一般用については、平成 27 年度のみの作成。

図40　かかりつけ医名簿（医療機関用）掲載数の変化
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第５章　  モデル事業実施を通じて見えてきた課題と今後の
取組の方向性

　モデル事業の実施をとおして見えた、重症心身障害児（者）の診療連携

に関する課題と今後考えられる取組について、在宅療育支援事業などの既

存事業等の活用により取り組んでいく。

課題１　地域特性に応じた体制整備の必要性

今後の取組の方向性

重症心身障害児（者）の支援に関わる、診療情報をはじめとする関係機関の情

報の把握に努める。

・重症心身障害児（者）に係る診療対応情報を把握し、公表することを目指す。

・在宅での支援に関連する関係機関の情報について、重症心身障害児（者）訪

問事業等を通じて把握していく。

・地域で診療対応する医療機関の情報や社会資源の情報を、在宅療育支援地域

連携会議や重症心身障害児（者）訪問事業、在宅療育相談の場で活用する。

　各地域における診療機関や訪問看護ステーション、薬局等の医療資源、特別支援

学校やその他の福祉関係資源のありように合わせ、地域特性に応じた活動を行って

いくことが重要である。

　モデル事業の成果を受け、モデル事業未実施の地域について、重症心身障害児（者）

の診療に対応する医療機関の把握を行い、かかりつけ医名簿を作成し、公表するこ

とを目指していく。
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課題２　連携の構築に向けた継続的な取組

今後の取組の方向性
在宅療育支援事業の活用により地域連携体制の推進を図っていく。

・在宅療育支援地域連携会議で扱う事例の主治医やその関係者の会議への参加

を積極的に呼びかけていく。

・訪問看護師等育成研修において、地域で実際に重症心身障害児 ( 者 ) の診療を

行っている医師の講義を組み入れ、診療連携についての理解を深める機会とし

ていく。

・訪問事業個別ケースの支援時に、かかりつけ医名簿を活用し、地域の医師の

診療につなげていく。

・訪問事業個別ケース支援のためのカンファレンスに、主治医等関係する医師

の参加を呼び掛けていく。

・庁内関連部署や療育施設との連携を強化していく。

　重症心身障害児（者）の診療連携体制の基盤を構築し強化するためには、モデル

事業で実施した、関係者の連絡会や、研修会等の方法で、地域に対し継続的に働き

かけていく必要がある。

　従来より実施している、在宅療育支援事業の機会を有効に活用し、地域での連携

の必要性や重要性を伝えていく必要がある。

　また、療育施設の地域への関わりを把握するとともに、庁内でも関連する施策が

多様に実施されていることから、関連する部署との密接な連携を保っていく。

課題３　在宅生活を支える多職種へのアプローチ

今後の取組の方向性
療育施設や地域での在宅診療事例集の活用を働きかけていく。

・重症心身障害児（者）の診療や在宅での支援についての理解を、広く広げて

いくために、次のような機会での活用を働きかける。

（１）　療育施設が実施する研修

（２）　東京都医師会、地区医師会主催の研修

（３）　関連団体の報告会等

　重症心身障害児（者）の生活を支えるためには、多様な関係機関、職種が携わっ

ている。そのため、連携構築のための会議や、研修、普及啓発等に関しても、医療

機関に加え多職種を視野に入れ実施することが必要である。

　モデル事業で作成した在宅診療事例集の、あらゆる機会を捉えた活用を図っていく。



73

おわりに

おわりに

　本報告書は、平成２５年度から２７年度にかけて取り組んだ東京都重症心身障害児（者）

在宅医療ケア体制整備モデル事業について検証し、まとめたものです。

　東京都の重症心身障害児（者）の数は約４，３００人、そのうち在宅で生活する方は約３，

０００人と推計されており、年々高度な医療が必要な重症心身障害児（者）が増えています。

　このような中で重症心身障害児（者）本人や保護者は、貴重な時間を使い専門病院や療育

施設に通い治療を受けています。このような状況を変えて、重症心身障害児（者）の方々が

住み慣れた地域で医療ケアを受けながら、安心して生活できる支援体制を整備するのが本事

業の目的でした。

　モデル事業を受託した社会福祉法人全国重症心身障害児（者）を守る会、東京都立東部療

育センター及び東京都立東大和療育センターの皆さんには、内部でのプロジェクトチームの

立ち上げ、地域での連絡会や研修会の実施、ニューズレターの発行等、数々の事業を行って

いただきました。

　また、二度にわたるアンケート調査で重症心身障害児（者）に関するかかりつけ医の増加

など多くの成果を得ることができました。モデル事業を行った皆さんに敬意を表するととも

に、そのご苦労を讃えたいと思います。

　評価委員の先生方には、お忙しい中ご出席いただき有難うございました。専門的な立場か

ら貴重なご意見をいただき、保護者調査などモデル地域での実態調査につながった例もあり

ました。

　今年度でこの事業は終了となりますが、今後の方向性として、第１に、モデル事業の未実

施地域について、重症心身障害児（者）の診療に対応する医療機関の把握を行い、かかりつ

け医名簿を作成・公表すること、第２に、在宅療育支援事業の活用により地域連携体制の推

進を図っていくこと、第３に、多様な関係機関、職種による連携構築のための研修や普及啓

発等を実施することが、これからも必要と思われます。

　本報告書が重症心身障害児（者）の支援に携わる多くの皆様に活用していただければ幸い

です。

モデル事業評価委員会委員長
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