


医療的ケアが必要な小児が在宅生活を続ける
ために家族、特に母は家事、育児以外に医療
ケアのために時間を費やすことになる。

医療ケアの種類が多ければ多いほど、かけな
ければならない時間が増えていき、大きな負
担となる。





○ 人工呼吸児（在宅人工呼吸器を使用する児）は71人（17％）
○ 広義の呼吸管理児（呼吸器又は気管切開）は１４３人（３５％）
○ 平成２６年調査ではそれぞれ１０３人、２１８人が把握されている。
ともに70％弱の回収率といえる。

3-6.医ケア 人数 ％（408人中）

気管切開＋人工呼吸器 71 17%

マスクによる人工呼吸 19 5%

気管切開のみ 54 13%

在宅酸素療法
呼吸器併用 53 13%

呼吸器なし 124 30%

気管内・口腔内吸引 227 56%

体位交換 128 31%

経管栄養 261 64%

定期導尿 21 5%

中心静脈栄養 4 1%

その他 24 6%

人工呼吸児、及び広義の呼吸管理児

H26実数調査 人数

気管切開＋人工呼吸 103

マスクによる人工呼吸 15

気管切開のみ 100

うち24時間装着 42人
（参考）
H26埼玉県実数調査の結果

「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）





○ 人工呼吸児の介護者の睡眠時間は短くしかも断続的

人工呼吸児の介護者の睡眠状況
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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）



医療的ケア児が利用する在宅サービス

○ 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
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人工呼吸児及び医療的ケア児が各種在宅サービスを利用する率
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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）

（埼玉県）



在宅乳児と家族の1日のスケジュール例

年齢3か月 先天奇形、先天性心疾患

在宅酸素、経管栄養





小児の場合は在宅移行後も成長・発達をと
げ、体も大きくなると同時に生活環境も年齢と
ともに変化していく。



在宅医
療

NICU入院期間 在宅療養導入初期 在宅療養安定期
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保育所

幼稚部 小学部 中学部 高等部

児童館

放課後児童クラブ

保健所・保健センター

高度医療機関

後方支援病院・療育センターや重心病棟など

訪問診療所

医療保険の訪問看護・訪問リハビリ

児童発達支援 放課後等デイサービス（義務教育が終了したら児童発達支援可能）

移動支援や行動援護サービス

ショートステイ

相談支援

居宅介護・重度訪問サービス（ホームヘルプ）

相談支援

成長の時間軸に会わせた地域連携
医療・保健・保育・教育・福祉（例：てんかん・気管切開）

生活介護等

グループホーム・就労支援・期間限定で自立訓練

学校保健

重度訪問

介護保険・医療保険

介
護
保

険

親御さんは？

保育園

子ども子育て支援新制度



患者と家族が地域で暮らしていくために、まわ
りの助けなしで暮らすことは不可能である。そ
のために彼らを取り巻く、医療、福祉、教育、行
政などを巻き込んだチーム作りが重要である。



地域の多職種連携の目的

保護者が子どものケアに終始するのではなく
子育てを感じられることを支援することであり、
また、家族に関わるチームもそれを意識する。



退院

•共同指導

•退院支援カンファレンス

安定的な

暮らし

•医療チームで体調を整える

•家族や関わる人がケアが実施できる

発達を視野に
入れた支援

•福祉・保育・教育の関わり

•兄弟や友達、地域との関わり

•地域カンファ

社会とつながり
暮らす

• 地域の中で生活

• 社会参加

緊急時
対応

看取り

退院から在宅安定期 成人へ



医療機関の連携
在宅医と病院主治医

主主治医の病院治医の病院主治医の病院

在宅医

療育病院・二次地域病院

連携会議

レスパイト入院



医療機関の連携

訪問看護師と病院等の看護師

地域包括
ケア病棟

回復期
病棟

施設等院内
連携

地域
連携

在宅

中核病院
大学病院
こども病院

後方支援
病院

http://www.fumira.jp/cut/baby/file108.htm


http://www.mhlw.go.jp/topics/2017/01/dl/tp0117-k02-03-06p.pdf



http://www.mhlw.go.jp/topics/2017/01/dl/tp0117-k02-03-06p.pdf



地域での育児・保健・保育・教育
の連携

• 保健関係、子育て支援→情報提供、育児支援事業利用
ファミリーサポート
保健師による赤ちゃん訪問
家事援助

• 保育関係→ニーズをふまえた体制の強化
保育園、
一時保育、

• 教育関係→一貫した教育相談体制
医療ケアのできるスタッフの配置・教育

幼稚園
小、中学校
特別支援学級、学校



家族の生活を支え継続させるためには、

介護者の休息の確保が必要である。



現在コーディネーターとして、支援計画
を作成する相談支援専門員の存在は
あるが、子どもの支援体制は複雑で、
教育、子育て支援、小児慢性、児童福
祉法、総合支援法、医療保険と複雑で
それらの制度を精通し医療的な知識を
もち、多職種を調整をしていけるコー
ディネーターとしては不十分でかつ不足
している。



市町村

自立支援医療

補装具

・訪問系サービス
（居宅介護、
重度訪問介護等）
・療養介護
・生活介護
・短期入所
・重度障害者等包括支援
・施設入所支援

介護給付

障害児・者

・自立訓練
・就労移行支援
・就労継続支援
・共同生活援助

訓練等給付

地域生活支援事業

自立支援給付
★自立支援給付費の１／２を国が
負担、県１／４、市町村1／4

・相談支援 ・コミュニケーション支援、日常生活用具
・移動支援 ・地域活動支援センター ・福祉ホーム 等

★国が１／２以内、都道
府県１／４以内で補助

・広域支援 ・人材育成 等

障害者総合支援法に基づく
障害福祉サービスの体系（平成２４年４月～）

・児童発達支援
・医療型児童発達支援
・放課後等デイサービス
・保育所等訪問支援

・福祉型障害児入所施設
・医療型障害児入所施設

障害児入所支援

障害児通所支援

都道府県地域支援事業
都道府県

支
援

児童福祉法（改正）

障害児相談支援

★国が１／２以内で補助

★障害児施設給付費等の１／２を国が負担、県１／２

★各給付費の１／２を国が負担、
県1／4、市町村1／4

サービス等利用計画作成

計画相談支援

★計画相談支援給付費の１／２を国が
負担、県1／4、市町村1／4

障害児支援利用計画作成

（自立支援）協議会
★地方交付税措置

★地方交付税措置
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広域と地域をつなぐコーディネーターの必要性



小児在宅医療における
コーディネーター

• 当事者と家族のニーズと希望を把握する
• 多職種、多事業の調整、コーディネート
• 相談支援専門員などによる相談支援計画作成

特に医療連携の重要性
医療と福祉 教育を包括した支援と計画

→医療的ケア児等コーディネーター養成研修
事業のスタート



医療的ケア児等コーディネーターとは

• 入院時からの本人・家族の意思決定の支
援を医療機関と協働で行う

• 医療的ケア児のニーズに合った相談支援

（基本相談、ソーシャルワーク、

医療と福祉を組み合わせた計画相談）

• 本人の成長と発達を支援し、その子ども
なりの自立ができるように支援する

• 養育者が障害を持つ子どもの親となれる
よう支援する

• 本人・家族の人生の伴走者


