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本日お話する内容

1⃣ はじめに

2⃣ 背景

3⃣ これまでの職歴を経て

4⃣ 医療的ケア児と小児在宅医療について

5⃣ 医療的ケア児を取り巻く環境の変遷

6⃣ クリニック紹介

7⃣ 最後に



はじめに



背景



はじめに

➢近年、医療の進歩、特に新生児医療の進歩により救命される児が

増えている。

➢国の政策として、「慢性の疾患や障害をもった子どもたちや成人が

出来るだけ住み慣れた場所で自分らしく生きる」在宅医療が推進

されている。

➢重度の機能障害を来し、人工呼吸器管理や経管栄養管理などの

高度な医療行為を必要とする重症心身障がい児・者が増加している。

➢障害をもった子どもたちにとっても、家族と共に自宅で生きることは、

成長と発達を促進する。



超低出生体重児早期新生児死亡率の推移



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

⚫しかし、一方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

都立墨東病院事件
2008年10月
36歳 妊婦 脳出血 7医療機関で
受け入れ拒否
NICU満床問題

医療的ケア児の増加と地域移行
小児在宅医療に関する人材養成講習会テキスト



長期入院児と退院時人工呼吸器管理の推定推移



医療的ケア児数の実数



医療的ケアとは

医療行為
（医行為）

生活援助行為
医療的
生活援助
行為

経管栄養、吸引 など 「医療的ケア」

医療的ケアが必要な児 医療的ケア児

◎医療的ケア児とは

日常生活及び社会生活を営むために恒常的に医療的ケア（人工呼吸器による
呼吸管理、喀痰吸引その他の医療行為）を受けることが不可欠である児童
（18歳以上の高校生等を含む。） 「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律」



医療的ケア児の分類

小児在宅医療に関する人材養成講習会テキスト改変

肢体不自由児

発達障害児



超重症児（者）・準超重症児（者）の判定基準



医療的ケア児とは

小児在宅医療に関する人材養成講習会テキスト



医療的ケアに要する時間

1)寝たきり
2)動ける（座位未満）
3)動ける（座位以上）

平成30.31年度「障害福祉サービス等報酬における医療的ケア児の判定基準確立のための研究」分担研究報告書

1.7倍



医療的ケアに要する負担度

1)寝たきり
2)動ける（座位未満）
3)動ける（座位以上）

平成30.31年度「障害福祉サービス等報酬における医療的ケア児の判定基準確立のための研究」分担研究報告書

1.6倍



医療的ケア児の新たな判定スコア



これまでの職歴を経て



これまでの職歴の変遷
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NICU（総合周産期母子医療センター、地域周産期母子医療センター）

・ラポール形成が大変

・制度の事が良く分からない

・訪問看護指示書を記載するのが
大変
（日々の診療が忙しいのに…）

・母親が働いたらいけないの？



受容のプロセス

①ショック期

②否認期（期待期）

③混乱期（悲しみ・怒り）

④適応への努力期

⑤適応期（障害の克服）
障害児を積極的に家庭の中に引き受け、親としての
責任を果たそうとし始める。

悲しみ、怒り、抑うつ等の感情が頂点に達した後、穏
やかに障害児を持った事の諦めと現実受容が始まる。

悲しみと怒りが続くうちに、抑うつ的な気分が
生じる。

ショックを何とか和らげようとして、何かの間違いで
はないかと障害の事実を認めようとしない防御反応。

障害発生の直後の混乱



NICUからの在宅移行支援

NICUにおける在宅ケアを必要とする児とその環境の特徴

①両親の愛着形成

②集中治療から在宅ケアへの移行

③疾患が多岐にわたる

NICUでの在宅移行支援の流れ

①親が児を受け入れられるような心理的サポート

②在宅移行の医師決定支援

③医療的ケアの手技習得支援

④社会資源の紹介・調整

⑤退院後のサポート体制の整備



NICUにおける退院支援

NICU退院調整連絡会議（NIUC医師/看護師、退院調整医師、小児科医師、退院支援看護師、MSWなど）

周産期カンファレンス

産科外来・入院 社会的要因ハイリスクはMSWへ依頼

地域保健師へ連絡NICU入院
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在宅移行パス（医療スタッフ用）

大阪発～こないするねん！小児在宅医療移行支援



在宅移行パス（家族説明用）

大阪発～こないするねん！小児在宅医療移行支援



医療モデルから、生活モデルへのシフト

小児在宅医療に関する人材養成講習会テキスト



症例

【患者】

在胎34週1日、日齢0、女児

【家族構成】

母親、兄(7歳)、(近隣に母方祖父母)

【現病歴】

常位胎盤早期剥離のため緊急帝王切開にて出生。

Apgarスコア0点/1点、出生体重1993g。

低酸素性虚血性脳症と壊死性腸炎(回腸廔造設術)を合併。

人工呼吸器からの離脱が困難で、生後4か月時に気管切開術を施行。

十二指腸チューブからの経腸栄養を要した。

【医療的ケア内容】

人工呼吸器、気管切開、在宅酸素、経管栄養、人工肛門管理、間欠的導尿

【超重症児(者)・準超重症児(者)の判定基準】

53点(超重症児)※

※鈴木らの提唱した超重症児(者)・準超重症児(者)の判定基準により判定
判定スコアの合計が25点以上を超重症児(者)、10点以上25点未満を準超重症児(者)とする



症例

【地域の在宅医療支援】

訪問診療医、訪問看護師（3か所の訪問看護ステーションから7日/週）、

訪問リハビリ療法士（訪問看護ステーションに付属）、

レスパイト入院（当院と民間総合病院の2か所）、ショートステイ、

デイサービス、ヘルパーサービス

【社会資源】

小児慢性特定疾患医療費助成制度、乳幼児医療費助成制度、

未熟児療育医療、児童手当、児童扶養手当、特別児童扶養手当、

障害児福祉手当、産科医療保障制度、身体障害者手帳(1級)、

療育手帳(A判定)

【問題点と対策】

・母子家庭

・祖父母の協力が得られにくい

→・レスパイト先を最大限確保

・母親の体調不良時の緊急受け入れ先の明確化



症例



症例からの考察

～小児等の在宅医療における
高齢者との違いと課題から～

➢ 在宅人工呼吸器の使用等、医療依存度の高い児が多い
➢ 受け入れる在宅医療機関がまだまだ少ない

→・ショートステイ先確保のため、近県の施設にも視野を
広げた。

➢ 患児だけではなく、家族へのケアも必要
→・介護者の疲弊時や、きょうだいの学校行事へ参加時等の

一時預かりのために、弾力的な病棟運営を行った。
➢ 関係する職種(地域資源)が高齢者よりも多岐に渡りかつ複雑

→・介護者の想いを聞き、必要な医療・福祉サービスを選定。
・相談支援専門員や医療ソーシャルワーカーや保健師の
連携がより重要。



重症心身障害児（者）施設

・『患者』⇒『利用者』

・『点』⇒『線』⇒『面』

・個別支援計画

・母親も働いていいんだ！



ライフステージ



思春期シフト

思春期年齢から始まる機能低下

➢ 摂食嚥下機能低下

➢ 呼吸障害の悪化

➢ 変形拘縮の進行

➢ 運動機能低下

➢ てんかん発作の悪化



個別支援計画

目標：
味を楽しむ機会を提供
する

支援内容：
①腹部の状態をみながら、
おやつのジュースを口
から味わって頂きます。
②お食事を味わう機会を
提供する。

頻度：
①毎日
②週1回

達成状況：
①②達成
①ご家族様が持って
きて下さっている
ジュースを毎日異なる
ようにし、50～100ml
とお茶を少し飲んで頂
いています。（酸っぱ
いものは苦手だそうで
す。）
②毎週木曜日にお食事
をし味を楽しんで頂い
ています。



クリニック開業（訪問診療）

・訪問看護指示書はしっかりと
丁寧に記載しよう！

・相談支援専門員にはとても
およびませんが…

・まだまだ制度が追い付いて
いないこともいっぱい！



地域で医療的ケア児を支える仕組み

病院主治医（NICU、
入院医療の担当医）

訪問診療医（日常の
かかりつけ医）



家族の声

・レスパイトの受け入れが減っていて、疲れて
いるときなどは困るときがある

・バギー、座位保持椅子からベッドへの移乗が
大変になってきた

・抱っこやバギーでの移動のため、バリアフリー
のリフォーム費用の補助を増やして欲しい

・入院、通院するときに、（訪問）看護師が
車に同乗する制度が欲しい。

（運転と吸引を1人で担うのはとても大変）



家族の声

・ちょっと出掛けたいときに、連れて
いけないので大変

・子どもが入院したときに、長く会社を休む事を
考えると働くことはできない

・レスパイトの利用の仕方が分からないので、
まだ利用したことがない

・子どもが高校を卒業したあとの生活の
イメージがつかめない

・「医ケア児支援法」が施行されたのは
知っているが、中身がみえてこない



家族の声

・体調悪化時に丁寧にケアをすることで、入院
に至らなかったときにやりがいを感じる

・できることが増えたことに対する喜びが、
（スムーズにいかないことが多い分）大きい

・子どものおかげで知らなかった世界を知れたり、
少しずつ強くなれたこと、協力してくれる
人達との出会いがうれしいと感じる

・訪問看護師、ヘルパー、訪問診療医などの
利用でとても助かっている

・「医ケア児支援法」は知らないが、
これから調べてみたい



医療的ケア児と小児在宅医療



小児在宅医療の特徴

1.対象者が少なく、広域に分布

2.病状が成人とは全く異なる

3.NICUやPICU出身者が多く、医療依存度及び重症度が高い

4.高度医療機関からの直接退院が多い

5.小児在宅医療の患者は多くが病院主治医を持っている

病院主治医がケアマネジメントしていることが多い

6.在宅医、訪問看護師、介護士、訪問リハビリのいずれの職種も重症

小児には慣れていない

7.体格も含めて患者の個別性が多い

8.患者の成長・発達・療育・教育の視点が必要

9.特別支援教育との関りや行政との関りが重要

ケアマネージャーがいない

家族の介護負担が
大きい

（特に母親に集中）



在宅の医療的ケア児の状態像やサービス利用の現状



主にケアを行っている人以外にケアを依頼できる人の有無

令和元年度障害者総合福祉推進事業「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」報告書



必要な医療的ケア

令和元年度障害者総合福祉推進事業「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」報告書



日々の生活上の課題、困りごと

令和元年度障害者総合福祉推進事業「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」報告書



抱えている不安や悩み

令和元年度障害者総合福祉推進事業「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」報告書



日々の負担を軽減するために必要なサービス

令和元年度障害者総合福祉推進事業「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」報告書



日々の生活で行いたいこと/行えていること・行えていないこと

令和元年度障害者総合福祉推進事業「医療的ケア児者とその家族の生活実態調査」報告書



地域の医療資源とその役割

地域の医療資源 期待される役割

かかりつけ医（訪問診療医） 日常の健康管理、デバイス交換、相談、予防接種、自宅
での看取り、多職種連携など

小児高度医療機関 高度な医療、検査、相談など

地域中核病院 救急、入院治療、レスパイト、検査、相談など

訪問看護師 在宅での看護、処置等の手助け、リハビリ

地域保健師 情報提供、各職種との連携や連絡

歯科医師 口腔ケア、摂食嚥下

かかりつけ薬局 訪問服薬指導、栄養剤・注射薬の配達、無菌調剤、在宅
物品提供など

重心施設 レスパイト（ショートステイ）、リハビリ、相談など



退院時から在宅生活の基盤づくりまでに利用できる医療福祉制度

利用できる制度等の名称 制度等の概要

医療相談室 入院時から退院後までの医療福祉制度に関する相談に対応し、必要な支援
サービスの利用を調整する医療機関側の相談窓口

障害児者相談支援・医療的ケ
ア児等支援コーディネーター

障害児と家族の地域生活に関する相談に応じ、必要な医療福祉制度を利用調
整する相談。特に医療的ケアについて専門的なノウハウを有する者は医療的
ケア児等支援コーディネーターとよばれる

身体障害者手帳/療育手帳 身体機能/知的発達機能に障害があることを公的に証明する手帳（一般的に3
歳未満では手帳交付対象となりにくい）

補装具・日常生活用具（住宅
改修費）

主に身体障害をカバーする各種福祉用具（補装具・日常生活用具）や、てす
りやスロープなどの設置など（住宅改修費）

居宅介護（ホームヘルパー） ヘルパーが居宅を訪問して入浴やトイレ、食事や着替えなどの介助のほか、
食事づくりや買い物、掃除洗濯といった鍛治の援助を行う

短期入所（ショートステイ） 保護者の緊急時や一時的休養時に、入所施設や医療機関などで短期入所する

小児慢性特定疾病児童自立支
援事業

小児慢性特定疾病の認定を受けている児や保護者を対象とした、通院時の支
援やレスパイトなど

訪問診療 通院が困難な医療的ケア児などを対象に、医師が計画的に居宅へ訪問して診
療を行う（必要時に応じて緊急対応あり）

訪問看護 医師の指示書に基づき、看護師などが計画的に居宅へ訪問して必要な看護を
提供する（必要に応じて緊急対応あり）

レスパイト入院 保護者の一時的休養を兼ねて、入院により児の治療や検査を行う



乳幼児期から学齢期までに利用できる医療福祉制度

利用できる制度等の名称 制度等の概要

障害児者相談支援・医療的ケア児等支援
コーディネーター

前スライド参照

身体障害者手帳/療育手帳

補装具・日常生活用具（住宅改修費）

居宅介護（ホームヘルパー）

短期入所（ショートステイ）

小児慢性特定疾病児童自立支援事業

児童発達支援（居宅訪問型児童発達支援） 主に未就学児を対象として、通所により療育支援を提供

保育所・居宅訪問型保育 保護者の就労などにより家庭での保育が難しい児を対象に保育を実施

放課後等デイサービス 学齢期（小学校から高校まで）を対象に放課後や長期休暇中に療育や発達支
援などを実施

日中一時支援 保護者の所用などにより日帰りで一時的に障害児を預かる

訪問入浴サービス 浴槽を居宅に持ち込んで入浴を提供（看護師や介助スタッフが対応）

重度障害者等包括支援 最重度の障害児者が対象で、児童発達支援（放課後等デイサービスや居宅介
護、短期入所などを随時組み合わせて利用可能）

訪問診療 前スライド参照

訪問看護

レスパイト入院

特別支援学校（当別支援学級） 身体障害、知的障害などの障害特性に応じて専門的に教育する学校（学級）
で、送迎や寄宿舎を備える学校もある



障がい児を持つ母親の受容とその背景

①家族や同じ障がいを持つ母親や児といった＜周囲の人と思いを伝え合う＞

ことができていた。

②外出や日々のコミュニケーション、生活援助を通じて＜児と関わる＞ことが

できていた。

③児の今後の状態や養育上の悩みの対処法などについて、児のことをよく

理解する＜専門職から説明等を受ける＞ことができていた。

④母親としての自己効力感を得て、＜前向きな思いが生じる＞ことがみられた。

⑤これらを背景とする＜受容の内容＞として児の状態をありのままに受け止め、

児の存在だけで良いと感じ、児との関りに報いを感じていることが明らかに

なった。

・同じ境遇の母親と話ができる機会を設けること
・児の状態や成長および母子の関りについて正確かつ前向きにフィードバック
することが有効

中村ほか 外来小児科 2018;21(2):309



医療的ケア児を取り巻く環境の変遷



障害者総合支援法改正（2016年6月3日成立）



成育基本法（2018年12月8日成立）



医療的ケア児支援法（2021年6月11日成立）



大阪府医療的ケア通学支援事業

大阪府HPより抜粋



クリニック紹介



『訪問診療』と『往診』

・『訪問診療』
定期的かつ計画的に医師が患者の自宅を訪問して診療、治療、

健康相談、療養相談などを行う
（定期の診察・処方、予防接種、家族の相談にのる、指示書の
記載など）

・『往診』
在宅療養中の患者の急変など突発的な事態が起こった時に、

患者本人または家族からの要請に基づき、自宅に訪問する
（内容は診察や診療、治療など）

・当院では、『訪問診療』に関しては医師と看護師の2人体制で
訪問することとしている



在宅療養支援診療所とは？

在宅療養支援診療所の施設基準

①診療所

②診療所において24時間連絡を受ける医師または看護職員をあらかじめ設定し、

連絡先を文書で患家に提供する

③患家の求めに応じて、自院または他の医療機関、訪問看護ステーションと連携し、

24時間往診・訪問診療を提供できる体制を確保する

④③の患者に対して、24時間往診・訪問看護を行う担当医師・担当看護師などの

氏名、担当日などを患家に文書で提供する

⑤緊急時に入院できる病床を常に確保する（他の医療機関との連携による確保でも

よい）

⑥地方厚生（支）局長に年に1回、在宅看取り数などを報告する

⑦直近1か月の在宅患者割合が95％未満



在宅支援診療所とは？

在宅療養支援診療所(1)
※機能強化型（単独型）

在宅療養支援診療所(2)
※機能強化型（連携型）

在宅療養支援診療所(3)

在宅診療を担当する
常勤医師

3名 3名（連携医療機関内） 1名

24時間連絡を受ける
体制

○ ○ ○

24時間往診可能な
体制

○ ○ ○

24時間訪問看護体制 ○
（訪問看護ステーション

との連携可）

○
（訪問看護ステーション

との連携可）

○
（訪問看護ステーション

との連携可）

緊急時の入院体制 有床診療所：自院
無床診療所：他院との連携

可

他院との連携可 他院との連携可

緊急往診の実績 10件/年 連携医療機関内：10件/年
自院：4件/年

なし

看取り又は15歳未満
の超重症児及び準超
重症児に対する在宅
医療

4件/年 連携医療機関内：4件/年
自院：2件/年

なし



在宅療養支援診療所とは？

大阪発達総合
療育センター

かがやきクリニック

おおうえこども
クリニック

ぐんぐんキッズ
クリニック

耳原総合病院

クレヨンキッズ
クリニック

強化型会議
（毎月1回第3or第4水曜日に開催）

＜参加施設＞
①大阪総合発達療育センター
（大阪市東住吉区）
②耳原総合病院
（堺市堺区）
③かかがきクリニック
（堺市南区）
④おおうえこどもクリニック
（和泉市）
⑤ぐんぐんキッズクリニック
（堺市北区）
⑥クレヨンキッズクリニック
（泉大津市）

上記赤字の病院、クリ
ニックは連携型の強化型
支援診・支援病院
当院は2023年4月より連
携型に参加予定



在宅療養支援診療所とは？

年齢 居住地 病名 医療的ケア 紹介元 訪問開始日

1 6岸和田市 先天性脳委縮 気管切開、人工呼吸器装着、胃瘻 おおうえこどもクリニック 2022年8月10日

2 12忠岡町
症候性WEST症候群、脳性麻痺、精神遅滞
（超低出生体重児、重症新生児仮死）

胃瘻、在宅酸素療法 おおうえこどもクリニック 2022年8月24日

3 3泉大津市
先天性横隔膜ヘルニア、RARB遺伝子異常、先天性
角膜混濁、停留精巣

気管切開、人工呼吸器装着、胃瘻 おおうえこどもクリニック 2022年8月10日

4 6岸和田市 21トリソミー、肺動脈性肺高血圧 胃瘻、在宅酸素療法 おおうえこどもクリニック 2022年8月5日

5 6岸和田市 ヤコブセン症候群、左心低形成（グレン手術後）
気管切開、人工呼吸器装着、胃瘻、腸
瘻

おおうえこどもクリニック 2022年8月20日

6 7岸和田市 コルネリア・デ・ランゲ症候群 胃瘻 おおうえこどもクリニック 2022年9月28日

7 2泉大津市
点頭てんかん、焦点てんかん、PVL、早産児、
極低出生体重児

なし
サニーデイスマイル訪問看
護ステーション/大阪母子
医療センター

2022年8月31日

8 1泉大津市 左心低形成症候群類縁疾患 在宅酸素療法
サニーデイスマイル訪問看
護ステーション/大阪母子
医療センター

2022年9月21日

9 2熊取町
多発奇形（POLR2A遺伝子異常症）、脳梁低形成、
下咽頭狭窄、気管・気管支軟化症、少顎症、哺乳障
害

NPPV、在宅酸素療法、胃瘻 大阪母子医療センター 2022年10月20日

10 0.2岸和田市

末期腎不全、経鼻胃管栄養、重症新生児仮死
（Ap0/0/1）、severeHIE（低体温療法後）、
胎児母体間輸血症候群疑い、脈絡叢出血後、硬膜下
出血後、末梢性PS、PFO or ASD、右内頚・左内
頚・右大腿～総腸骨静脈血栓症、AABR両側Refer

腹膜透析、経鼻胃管栄養 大阪母子医療センター 2022年10月26日

11 1.6泉大津市
低酸素性虚血性脳症、蘇生に成功した心停止、外傷
性硬膜下水腫、外傷性脳症、両眼底出血、てんかん

在宅酸素療法、経鼻胃管栄養 大阪母子医療センター 2023年1月21日

12 2.3高石市

右側相同、無脾症、右室型単心室、肺動脈狭窄、
総肺静脈還流異常症、右大動脈弓、両側上大静脈、
（総肺静脈還流異常症修復術、左BTシャント術、
肺動脈絞扼術、両方向性グレン術、三尖弁輪縫縮
術）、心房頻拍、房室結節回帰性頻拍（アブレー
ション施行）、癒着性腸閉塞術後

在宅酸素療法
ぐんぐんキッズクリニック
/八千代訪問看護ステー
ション

2023年2月9日

患者数：12名（8月新規6名、9月新規2名、10月新規2名、11月新規0名、12月新規1名離脱1名、1月新規1名、2月新規1名）

年齢 居住地 病名 医療的ケア 紹介元 訪問開始日

1 5.4泉大津市
KCNT1遺伝子異常症、てんかん、痙性四肢麻痺、
最重度知的障害、嚥下機能障害、披裂部喉頭軟化症、
誤嚥性肺炎

胃瘻 大阪母子医療センター
2023/2/20クリ
ニックに来院
3月より訪問予定

待機患者数：1名（1名は3月より訪問開始予定）
離脱患者数：1名（12月に看取り） 2023年3月2日現在



在宅支援診療所とは？（再掲）

在宅療養支援診療所(1)
※機能強化型（単独型）

在宅療養支援診療所(2)
※機能強化型（連携型）

在宅療養支援診療所(3)

在宅診療を担当する
常勤医師

3名 3名（連携医療機関内） 1名

24時間連絡を受ける
体制

○ ○ ○

24時間往診可能な
体制

○ ○ ○

24時間訪問看護体制 ○
（訪問看護ステーション

との連携可）

○
（訪問看護ステーション

との連携可）

○
（訪問看護ステーション

との連携可）

緊急時の入院体制 有床診療所：自院
無床診療所：他院との連携

可

他院との連携可 他院との連携可

緊急往診の実績 10件/年 連携医療機関内：10件/年
自院：4件/年

なし

看取り又は15歳未満
の超重症児及び準超
重症児に対する在宅
医療

4件/年 連携医療機関内：4件/年
自院：2件/年

なし



最後に



最後に

すべての子どもたちの笑顔が
もっと輝くように

ご清聴ありがとうございました
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