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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
医療の進歩により小児期発症慢性疾患患者の多くが、思春期・成人期を迎えるようになりました。
これらの患者に対し、成人後も小児診療科だけで診続けることは、必ずしも最良の医療を提供出来ているとは言い切れません。“こども”から“大人”へと自立していく患者が、適切な医療を生涯に渡り受けられるように、小児診療科から成人診療科へとシームレスに繋げていくことが、医療者には求められています。
しかし２つの間には、医療分野の違いだけではなく、患者との関り方や社会制度の違いなど様々な違いがあります。
そこで必要となるのが、小児期医療と成人期医療を繋ぐ架け橋となる新しい医療の形「移行期医療（トランジション）」です。単なる転科（トランスファー）とは異なり、移行期医療を成功させるためには、患者・養育者に対する移行支援が必要です。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
移行支援には図のような2つの支援の柱があります。
まず一つ目は発達段階を考慮した自律・自立支援、養育者の疾患理解のための支援
二つ目はシームレスな生涯管理に向けた医療支援、成人診療科との連携、トランスファーの支援です。
この二つは切り離して考えられるものではなく、どちらかが欠けてもその人らしく生きていくことは困難です。そのため、患者・養育者の特徴を把握し、それぞれに合った方法で移行支援を行うことが大切です。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
これは推奨される移行期医療のタイムラインを示しています。
12歳（小学6年生ごろ）～患者さんや家族に対し、ポリシーを知らせていきます。そして14歳ごろより移行期医療支援計画を開始します。
高校生になる年齢では、患者、保護者に成人としてのケアに対する心構えをさせ、転院や転科について話し合います。
18歳～、成人としてのケアに移行、成人領域の医療機関や専門医に転院（転科）となります
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
シームレスな生涯管理に向けた医療支援、成人診療科との連携、トランスファーの支援

2014年に「小児期発症疾患を有する患者の移行期医療に関する提言」を小児科学会が発表しています。
どのような医療が患者にとって最良であるのか患者自身の自己決定権に基づき決定できるよう、診断がついた時から移行に向けた準備を開始し、将来的な見通しを持って養育者と方針を確認しながら、発達段階を考慮した自律・自立支援を行うことが、小児診療科から成人診療科へのシームレスな医療支援を行うためには大切であり、どの方法を選択することが患者・養育者にとって最良であるか話し合う必要があります。

連携の３つのパターンとして
①完全に成人診療科へ転科
②小児科と成人診療科の両方で併診
主科を成人診療科とし原疾患を成人診療科に診てもらい少しずつ転科していく場合や、主科を小児科とし、成人期特有の疾患に対する診療を成人診療科が担う場合など様々なパターンがあります
③小児科で診続ける
小児科で終診できる場合や成人診療科に専門医がいない場合です。この場合も自立支援は必要です。また、成人期特有の疾患リスクの説明や入院先を決めておくことや定期検診を受けるよう指導する、等成長発達に見合ったサービスを検討していく必要があります。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
我が国の小児慢性疾患患者の現状
　
患者数は１０００名/年ずつ増加
→治療が向上し、命は守られるようになった
　　原病、合併症、後遺症による障害保有率は５３．６％
→生活の質は・・・？　　 病状の進行
　　　　　　　　　　　　　　　進学の問題
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　大学の進学率４０％未満　　　（２０１９年54.67％）
　　　　　　　　　　　　　　　就労の問題
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　就職に病気が問題５６．３％
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
小児医療を受ける成人化した患者が増加している背景
１．渡したくない、渡せない小児医療
２．受け入れられない成人医療・看護
３．家族の要因→小児科への感情依存、こどもへの過度な干渉
４．自立支援との連携不足
５．精神面の支援が不十分
６．実態に即した政策が発展途上にある

小児期発症の慢性疾患について、近年の医療の発展により多くの命が救われ成人期を迎える方が増加
そうした方々について、小児科のみでは成人期に発症する疾患への対応が困難
一方成人診療科は小児慢性特定疾患がなじみのない領域
第二次性徴・ホルモンバランスの変化が生じる思春期、心理的不安定な青年期には、良質な医療の継続が重要
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
そのまま診ることの利点
患者の長年の経過を知り尽くしている
医師患者関係を新しく築く必要が無い

○そのまま診ることが不可能になる恐れ
身体合併症を併発（肺炎、外傷）小児病棟に入院が可能？
結婚、出産期の支援
成人期の問題、加齢に伴う変化
担当医が転勤や退職したら誰がみる？
患者が転居などした場合その地域で受け入れてもらえる
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
子どもたちの移行というのは
成人医療への移行というだけではなく
ＮＩＣＵから小児病棟への移行
病院から在宅への移行
自宅中心の生活から学校へ移行
自宅から施設での生活への移行
親以外のケアへの移行
と様々な移行が考えられます。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
障害のある子どもたちの移行期についてです。
自分で言葉が発せない子どもたちについては、保護者が様々なことを決定していきます。そのため、保護者に対する移行期しえんが重要になってくる

よく重症児の母たちの会話：子どもより1日だけでいいから長生きがしたい　　　　これって、最後まで自分がみていく、ということ
子どもが小さいうちはこれでよいのですが、大きくなる、その分親は年を取る　　そうすると、ずっとみていけるのか

重症児とよばれる子ども、昼夜逆転、生活リズムの乱れ　新しい環境、人になれるのに時間がかかる　　　　将来的にどうしていきたいのか、考えておく必要性
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
医療的ケア児の在宅移行支援について

私の所属している茨城県立医療大学付属病院は、稲敷郡阿見町にあるリハビリテーション専門病院です。
常設科はリハビリテーション科、小児科、整形外科、神経内科等で、病床数は120床です。

医療大学付属病院の小児科は、小児のリハビリテーション病棟であり、何らかの障害により失われた機能を訓練によって取り戻すという機能障害だけに焦点をあてたものだけでなく、子育てを支援し、子どもと家族が楽しく生活するやり方を身につけていく場所です。成長発達に応じて、ご家族や周りの人はどのようにかかわるとよいかを学ぶ場所でもあります。
脳性麻痺や先天性の疾患により障害を負ったこどもが、集中リハビリテーションを目的とし入院してくることが多く、お子さんが単独で入院する場合と、親子入院（24時間面会）の二つの入院システムがあります。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
障害があるお子さんの在宅生活移行のプロセスは、大きく分けて3つの時期に分かれているといわれています。

1.入院～意思決定支援開始の時期
2.育児・医療的ケアの習得の時期
3.退院に向けた調整の時期
の3つです。
1.の時期は、お子さんとその家族にどのような支援が必要なのか、今後の見通しについてアセスメントします。また、お子さんと家族が抱える不安を傾聴し、医療的ケアや退院後の生活に関する情報提供を行い、関係職種で支えます。

写真は入院初日の合同評価の様子です。多職種が一堂に会し、患者さんや家族から情報を収集、共有し、それぞれの専門職種が今回の入院の方針やゴール設定を行います。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
育児・医療的ケアの習得
①医療的ケアの指導
②地域の関連機関との調整
③退院支援カンファレンス
④地域医療サービスの確認と手配
⑤療養環境の確認（聴取、退院前訪問）
⑥院内外泊
⑦試験外泊（自宅）
日常生活のケア
着替えや移動などの基本的な生活
気管切開からの吸引→病院の方法と自宅の方法の違い
気管切開部位のケアやトラブル時の対応　　人工呼吸器の使い方、回路交換
写真は気管切開部からの吸引練習のようすです。
お子さんとその家族は、退院に対して前向きな気持ちを表していても急に不安になったり悲観的になったりします。不安を傾聴し、共感しながら主体的にケアができるように連携して支援しています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
退院に向けた調整
①必要な医療機器や衛生材料、日常生活用具の準備
②退院前地域支援会議
　（本人・家族と地域関係者の顔合わせ）
前向きと悲観的な感情を繰り返しながら徐々に退院に対するイメージが現実化してくる時期です、支援に不足はないか、必要な医療的ケアの手技の確認を行いながら退院調整を行います。
必要によっては退院時に地域の関係者も参加した退院前の会議を行い連携を図ります。
写真は、車椅子に吸引機を乗せ、カスタマイズされた写真です。
療養環境の調整
自宅のレイアウト　　必要な機材の調達
社会資源の利用や支援体制
手帳や手当の申請　緊急時の対応
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
左の写真、これは、毎朝のカンファレンスの様子です。看護師（Ns）、看護助手、病棟保育士、理学療法士（PT）、作業療法士（OT）、言語聴覚士（ST）、臨床心理士（CP）が参加し、子ども達の情報を共有し、関わりを検討しています。

当院では、朝のカンファレンスのほか、ナーシングカンファレンス、これは毎日昼30分程度で行われている看護チームのカンファレンスで、担当看護師が主体となり入院患者の情報共有や計画実施の評価、退院に向けての調整、看護チーム全体で共有するケア・患者対応、トピックスなどを話し合っています。
ウィークリーカンファレンス：毎週水曜日の13時半から司会は看護師長で行われるカンファレンスです。各職種担当者が入院後3週間前後に初期評価を行い、書類を作成します。各自で多職種の書類を読んで参加し、リハビリテーションの目標及びゴール、入院期間についてディスカッションを行います。長期間のアプローチを要する患者は定期的に中間評価を行いゴールの再調整、確認、退院後のフォロー方法、フォロー先の検討し共有します。必要時ミニカンファレンス等も行います。右の写真は、ステーション内の医師と療法士の様子です。話し合いを多く持ち、患者の情報共有に努めています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
当院の入院患者の傾向として、乳幼児期から医療的デバイスを擁するお子さんが増加しています、また、障害のある子どもの高年齢化が進んできています。
そのようなお子さん方は様々な機関と関わることが多く、ケアの統一が必要であり、どうにかしたいという思いがありました。
そこで、ケアの統一を図り、家族と医療者間、在宅生活での情報を共有できるツールとして、「在宅支援ノート」の作成について、病棟内で開催している家族イベントの時間を活用し看護師が情報提供を行っています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
在宅支援ノートとは、さまざまな社会資源を利用しながら在宅生活を送っているお子さんの家族と医療者との間で、在宅生活での情報やケアの内容を共有できるツールになるものです。

日常生活に何らかの支援を必要とする方の在宅療養が円滑に送れること

主介護者以外の他者が速やかにケアを継続できるようにすることを目的としています。

このノートは基本的にご家族に作成いただき、新しいところ（施設等）で、お子さんについて説明する際に使用していただいています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
そのお子さんの日常生活援助シーンでの注意点ですとか、お子さん特有のケアの方法、手順について、記載をお願いしています。また、上記のように写真などを入れるとわかりやすくなるのではとお伝えしています。

4年間で延べ30人の家族が「在宅支援ノート」の説明を受けています。しかし、「在宅支援ノート」の作成に至る家族と至らない家族がいる現状がありました。そこで、在宅支援ノートに対する家族のとらえ方について、10人のご家族にご協力いただき調査を行いました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
在宅支援ノートの話を聞くきっかけは、「興味があった」という回答が７人、話を聞いた後は全員「良いな」と感じていたと回答しています。
全員、ノートは必要であると思っていると答えていました。その理由として「自分に何かあったらのことを考えて」と回答した家族がほとんどでした。そのほかには「就学準備の一環」との回答がありました。
　必要と感じてノートを作成し、活用している家族は、・幼稚園や学校に上がるタイミングで作成した・関わる人に見てもらっている・PC、手書き、とそれぞれの方法で作成していました。・更新のタイミング、一人で作成の負担感、分かりやすく作成することが難しいと感じていました。
　必要と感じてノートを作成したが、活用できていない家族は、・子どもは就学前であり、養育者に何かあったら、と考え作成したが、実際にはそのような状況になることはなかったと述べていました。
必要と感じたがノートを作成していない家族は、・子どもが就学前であり活用する場が無い・学校で作ってくれたものを利用している等の理由で作成していませんでした。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
家族は在宅支援ノートに興味があり、自主的に「家族イベント」に参加し、話を聞いていました。当院は母子入院という、親子で入院をするシステムもあり、親同士のネットワークが活発です。先輩の母からの在宅生活の様子を聞く機会もあり、その中から情報を得ていることも考えられます。今回のような看護師主催の「家族イベント」での情報交換の場は、親同士のつながりを持つきっかけとなり、関心の高さにつながっていると考えます。
作成した在宅支援ノートは、学校や療育等に持参し、初めて子どもと関わる関係者に一読してもらっている、という現状が明らかになりました。ノートを読んでもらうことである程度の子どものケアができている、という事だと考えられ、必要項目は網羅されているのではないかと考えます。個別的なケアを求められることが多いので、写真を効果的に活用していくことが必要であると考えます。介入時期については、患者のライフイベントに合わせるとノートの作成率向上につながるのではないかと考えます。
作成できない要因については、活用する場がない、学校で同様のものを作成してくれている、という現状が明らかになりました。就学前であっても、災害時など主介護者不在時にも活用できるものであるため、情報適用を行っていくことは必要であると考えます。また、統一したケアのために学校教員等との連携が必要であることも明らかになりました。










「リテラシー」は、単に知識を理解・活用するだけでなく、適切な利用や正しいものを読み解く力を表す言葉としても用いられます






プレゼンター
プレゼンテーションのノート
この結果を踏まえ、病棟ではさらにアップデートをしたケアノートの情報提供を行っています。目的や作成ポイントをお伝えし、ご家族の方にご納得いただいたうえで作成をお願いしています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
在宅支援ノートには、主にケアの統一が図れる、情報が共有できる、災害時や緊急時に活用できるという意義があります。
児の年齢やケア量、サービスの利用等、家族によって環境はさまざまで、必要となる情報も異なります。多職種と連携し、各家族にあった情報をアセスメントした上で、必要な情報を提供し、介入していくことが大切だとわかりました。今回の研究結果を元に、今後よりよい介入ができるようにしていきたいと思います。
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