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名古屋市 「医療的ケア児等」及び「生命を脅かされる状況（LTC）にある子ども」の実態調査（１次調査）

⓪属性 ①医療的ケア児等 ②生命を脅かされる状況（LTC）にある子ども

生年月日 Ⓐ医療的ケアの内容（夜間のみも含む）　※重複可 Ⓑ疾患（障害を有する原因となった病名）　 ※重複可（主なもの１つに●、関係する病名は〇） ⓒLTCのカテゴリー　※重複可

低酸素性脳症 ㋐ ㋑ ㋒ ㋓ ㋔
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2019 5 4 5歳 男 千種区 ○ ○ ●
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2023 10 18 1歳 男 瑞穂区 ● ○ ○ 筋ジストロフィー
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2022 7 30 2歳 女 緑区 ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ● ○ 悪性脳腫瘍
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担当役職名 ●●● 担当者名 ●●　●● MAILｱﾄﾞﾚｽ ●●●＠●●●.jp

支援機関名 ●●● 所 属 名 ●●● 電話番号 052-●●●-●●●●

・生年月日から自動計算しています。

生命を脅かされている状況にある子どもの可
能性がある疾患には濃いオレンジ色でセルを
塗りつぶしています。

①根治療法が奏功することもあるが、うまくいかない場合もある生命を脅かす状態
・治療が失敗した際には緩和ケアサービスが必要となることがある。
・この生命の脅威がどれほど続くかに関わらず該当する。
・ただし、長期寛解に達した場合や治癒的な治療が成功した場合には、緩和ケアサービスはもはや必要とされない。

　例：小児がん、先天性心疾患、心臓・肝臓・腎臓の臓器不全、臓器移植、人工呼吸器を長期にわたり必要とする子ども

②早期の死は避けられないが、集中的治療によって長期間にわたる予後の延長が期待でき、通常の生活が可能となることが期待できる。
・このカテゴリーに該当する子どもや若者は、重度の障害を抱えている場合もあるが、比較的健康な状態が長く続くこともある。

　例：神経筋疾患（筋ジストロフィー、脊髄性筋萎縮症（SMA）I型等）、のう胞性線維症

③根治療法が存在しない進行性の疾患であり、治療は緩和的なものに限られ、通常は何年にもわたって継続される。

　例：代謝性疾患（ムコ多糖症等）、染色体異常（バッテン病（神経セロイドリポフスチン症）等）

④不可逆的な非進行性の病態で、重度の障害による合併症によって早期に死に至る可能性がある。
・緩和ケアがさまざまな段階で必要となる可能性がある。
・予測困難かつ断続的なケアが必要な時期がある。

　例：重度脳性麻痺、脳や脊髄の損傷に伴う複雑な障害（頭部外傷後後遺症等）、重症心身障害


