
小児在宅医療

～医療的ケア児を含めた小児在宅医療について～

みえキッズ＆ファミリーホームケアクリニック

岩本彰太郎

令和6年度厚生労働省委託事業

在宅医療関連調査・講師人材養成事業事前学習プログラム



1

はじめに

 小児在宅医療の対象児は、多様性に富み、医療依存度も高く、NICU
等からの在宅移行期には医療連携を基盤とした在宅生活の早期安定
化が大切である。

 介護保険制度の対象ではないため、医療保険に加え福祉制度や教育
体制等を理解しながら、子どもの成長・発達につながる社会参加を
支援する必要がある。

 対象児の数は多くなく、経験値の積み上げが困難な地域もある。小
児在宅医療における様々な課題を“我が事”と捉え、専門外の領域
への理解と参加を通して、一人ひとりを大切に連携するとよい。

 医療的ケア児支援法＊を踏まえ、きょうだい、保護者の生活も豊か
になるよう、地域の多職種・多機関による重層的支援体制（子ども
版地域包括支援センター）の構築が重要である。

＊医療的ケア児支援法：医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律
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「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律」
（いわゆる、「医療的ケア児支援法」）の概要

厚生労働省社会・援護局障害保健福祉部障害福祉課．医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律 法律の概要．
https://www.mhlw.go.jp/content/000801674.pdf 一部改訂

（2021年６月18日公布、同年９月18日施行）
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小児在宅医療の対象児

（日本重症心身障害福祉会．医療問題検討委員会報告（平成29年5月19日）一部改訂）

医療的ケア児

知的・肢体に障害のない
医療的ケア児

肢体に障害はないも
知的に障害のある
医療的ケア児

「動く医療的ケア児」

医療的ケア児、重症心身障害児、超・準超重症児
が主な対象となる
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医療的ケア児・重症心身障害児・準超重症児とは

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
医療的ケア児：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を受ける

ことが不可欠である児童
重症心身障害児：重度の肢体不自由と重度の知的障害とが重複した状態にある児童
準・超重症児：呼吸や栄養を整える上で常に医療的ケアが必要であり、運動機能は

座位まででの児童のうち、判定基準に基づき25点以上を超重症児、
10点以上25点未満を準超重症児という。

重症心身障害児（者）の大島分類 超重症児・準超重症児（者）の判定基準

（診療報酬のなかでの判定基準）

重症心身障害児
ポイント
• 診断名ではなく、児童福祉での
 行政上の措置を行うための定義
• 身体障害者手帳１・２級＋療育手帳A
もしくは医師の診断書で認定
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医療的ケア児と重症心身障害児の違い

医療的ケア児の約6割は重症心身障害児の状態像

（第4回報酬改定検討チーム．全国医療的ケア児者支援協会提出資料（抜粋）一部改変）

医療依存 身体機能 知的機能

重症心身
障害児

医療的
ケア児

動く医療的ケア児

医療依存度が高い
者と低い者が混在
（医療依存度は
条件ではない）

重度の肢体不自由
であることが条件

重度の知的障害
であることが条件

例外なく医療依存
度が高い。ただし、
医療的ケア内容に
は、呼吸器などの
高度なものも含め
さまざま

肢体不自由である
とは限らない

（内部機能障害な
どの者も）

重度の知的障害で
あるとは限らない
（知的障害は軽度
またはない者も）
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動く医療的ケア児

医療的ケア児の約3割を占める（2015年埼玉県小児在宅医療患者生活ニーズ調査）

・医療デバイスを不用意に抜去するなど生命の危険がある
（特に、知的障害を合併する例）
・密接な見守りなど、手厚い障がい福祉サービスが必要

重症心身障害児（者）の大島分類

移動ができるゆえに“重症心身障害児”とはみなされず、
さらに人工呼吸器などの高度な医療が必要でも、
座位以上の動ける子どもでは“超重症児”判断基準に該当しない。

（令和元年度小児在宅医療に関する人材養成講習会．総論1～４ 行政の役．奈倉道明資料一部改変）



障害福祉サービス等利用における
医療的ケアの判定スコア

○ 医療的ケア児の医療濃度を計るためのスコア。
 医療的ケアの各項目ごとに、「基本スコア」と

「見守りスコア」の２つの構成となっており、これら
 の点数を合算したスコアを指す。
○ 基本スコア
 医療行為の該当の有無についての評価であり、保護者
 や医師、看護職員等への聞き取り等により事業所で

判定することが可能。
〇 見守りスコア
 医療的ケアを実施する上でのリスクについて、医療的
 ケアに係るトラブルが命にかかわるか、主介護者によ
 る回復が容易かどうかの評価であり、医師による判定
 が必要。 7



障害福祉サービス等利用における
医療的ケアの判定スコア

（令和３年度報酬改定における医療的ケア児に係る報酬（児童発達支援及び放課後等デイサービス）の取扱い等について 令和3年3月23日より）8
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医療的ケア児の多様性

（医療的ケア児等コーディネーター実践テキスト．戸枝陽基資料一部改変）

医療的ケア児の6類型



10

対象児の基礎疾患 発症時期と種類

⚫ 医療的ケア児を含む重症心身障害児の基礎疾患の発症時期は、
出生前、出生時（新生児期）、出生後に分けられる。

⚫ 発症時期により疾患が異なる。

発症時期 頻度(%) 代表的疾患

出生前 29.4
遺伝子異常、染色体異常、
脳形成異常

出生時・新生児期 36.4
早産、低出生体重児、黄疸、新生児
仮死、頭蓋内出血、低酸素性脳症

新生児期以降 31.0
髄膜炎・脳炎・脳症、腫瘍、
外傷による脳・脊髄損傷

（国立重症心身障害協議会編：改訂版 重症心身障害 医療における治療指針ー診断と治療ー 一部改変）

脳性麻痺
周産期の脳障害に起因する非進行性の運動障害
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合併症 ～特徴～
基礎疾患が同じであっても、合併症（障がい）の種類や程度（重症
度）は様々で、ライフステージでも変化する。

てんかんの合併頻度は高く、難治例では一日に何度も発作を認め、
なかには退行する場合もある。

側弯や筋緊張の亢進に伴い、嚥下・呼吸障害が顕在化し、誤嚥性肺
炎を繰り返すなど重篤化することがある。

これまで医療的ケアを必要としていなかった方でも、在宅生活の安
定化を目的に、経管栄養、在宅酸素、喉頭気管分離術を含む気管切
開や人工呼吸器管理などが適応となる場合がある。

合併症に伴う医療・生活環境の変化に応じて、関係機関との連携の
見直しが必要になる。特に、教育保障やレスパイト等の障害福祉
サービスの課題解決は容易でなく、行政等との協働が求められる。
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小児在宅医療の特徴

令和5年度 「在宅医療関連調査・講師人材養成事業」奈倉道明先生資料一部改訂

対象児に関わる年齢別各種制度（2023年版）
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小児在宅医療の特徴 ～職種間・多職種連携～

専門病院の主治医が存在するため、地域完結型の医療連携とはな
らず、専門病院と強い結びつきを持ちながら広域で子どもの生活
を支援することが多い。

医療者間の連携先として、医師・看護師の同職種間の連携に加え、
児の状態像に応じて、訪問歯科医・歯科衛生士、訪問療法士、
訪問薬剤師、訪問管理栄養士との連携も考慮するとよい。

在宅移行にあたり、役割分担等の確認のために退院前カンファレ
ンスが開催されるが、急変時の緊急入院やレスパイト対応などを
含めた連携の在り方を議論しておく必要がある。

在宅移行後は、治療の変更や状態の変化、子どものニーズを把握
するために、ICTを用いたタイムリーな連携方法や必要に応じて
医療職以外も巻き込んだ多職種連携会議の開催が求められる。
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医師連携

主治医の病院
(小児地域医療センター）

在宅医

在宅

定期受診
レスパイト入院

定期受診

療育病院・三次病院（専門病院）

連携

園医・学校医
（医療的ケア指導医）
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重症児・医療的ケア児を診療する医師としての指針
（日本小児医療保健協議会合同委員会 重症心身障害児（者）・在宅医療委員会）

「姿勢」、「知識」、「スキル」の項目別に列挙する。
これらすべての獲得が必須ではないが、診療の質をあげるための目標として念頭に
おいて関わることで、子どもたちの支援につながると考える。

〇 作成担当者
岩本 彰太郎 小篠 史郎 余谷 暢之
〇 レビュアー
日本小児医療保健協議会合同委員会 重症心身障害児（者）・在宅医療委員会

石渡 久子 川村 健太郎 竹本 潔 中村 和幸 中村 知夫 永江 彰子
奈倉 道明 前垣 義弘（日本小児科学会）
小林 拓也 三尾 仁（日本小児科医会）
小沢 浩 高田 哲 渕上 達夫（小児保健協会）
臼井 秀仁 鈴木 康之 仲野 敦子（日本小児期外科系関連学会協議会）
鈴木 郁子 三浦 清邦（オブザーバー）
奥村 彰久 藤枝 幹也（担当理事）

日本重症心身障害学会
口分田 政夫

日本小児神経学会
宮本 雄策

米国小児科学会では、重度又は医学的脆弱性に関連する1つ以上の慢性的な臨床症状を
有し、気管切開、経管栄養、車椅子等一般的に重度な支援を必要とする子どものことを、
Children with medical complexity（CMC）と定義し、その診療指針を示している。
わが国では、CMCの状態像として、医療的ケア児支援法に明記された「医療的ケア児」
あるいは児童福祉法に定める「重症心身障害児」の特徴をもつ子どもたちと考える。

【本指針における重症児、医療的ケア児の定義】

【重症児、医療的ケア児診療に必要な要素】
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看護師連携

回復期
病棟

地域包括
ケア病棟

在宅

院内
連携

地域
連携

施設等

連携 連携
訪問看護ST

診療所

福祉事業所園・学校
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重篤な疾患を持つ子どもの医療
をめぐる話し合いのガイドライン（改訂版）

Q&A 3. 子どもの意向を尊重するにはどうしたらいいでしょうか

子ども自身が言葉で表現できる場合は、できる限り耳を傾けなければなりません。
その前提として、子どもが話し合いの場に参加する機会を保証することが重要です。
一方で、本人の発達段階、希望、状況により、参加を強いることは避けなければな
りません。
子どもが話し合いの場に不在であっても、あるいは意向を表明できない場合でも、
医療の方針は、家族の利益でも、医療者や施設の利益でも、社会の利益でもなく、
重篤な状態にある子ども自身にとっての利益に適うものであることが重要です。

Q&A 4. 子どもの最善の利益とは、どのように捉えられるでしょうか

子どもの最善の利益とは、固定された明確な「正解」があるものではなく、状況や
時期によっても変わりうる流動的なものです。それを追い求めて、できる限り子ど
もの最善の利益に近づこうとする過程こそが重要であり、関係者による話し合いが
強調される由縁です。

2024 年7月 公益社団法人 日本小児科学会 倫理委員会 話し合いのガイドラインQ&A集作成小委員会

https://www.jpeds.or.jp/uploads/files/20240802_hanashiaiGL.pdf



かかりつけ医

こども病院・大学病院
（高次機能病院）医療機関（主治医）

就学前：児童発達支援、保育所・幼稚園
学齢期：放課後等デイ、特別支援学校・通常学校
卒業後：生活介護、就労
レジャー： 買い物、遊園地、旅行

入院できる病院
（地域病院）

居宅介護

訪問診療訪問サービス
リハビリ施設

日中活動の場

医療的ケア児とその家族

訪問看護

訪問薬剤指導

レスパイト施設

訪問歯科診療

支援・指示・
情報提供

相談支援専門員

医療的ケア児等コーディネーター

医療的ケア児支援センター
18

多職種連携 ～子ども版地域包括ケアシステム～

令和5年度 「在宅医療関連調査・講師人材養成事業」奈倉道明先生資料一部改訂

訪問療法
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多職種連携 ～医療的ケア児等コーディネーター～

医療的ケア児等コーディネーター
・医療的ケア児等を地域で支えるためには保健、医療、福祉、教育等
の連携の推進が必要。それらの連携をコーディネートする人たち。
・各自治体等で開催される養成研修修了者。

期待される役割
①タイムリーに専門的相談に乗る
②子どもの発達段階を理解し、各ライフステージをつなぐ
③活動する地域の状況を知る
④支援に必要な職種、地域をつなぎ、地域を耕す

（医療的ケア児等コーディネーター実践テキスト．大塚晃資料一部改変）

専門性
① 発達支援：発達的観点のアセスメント、医療的ニーズへの対応
② 家族支援：レスパイトなどの支援（危機を乗り越える子育て支援

としてのソーシャルワーク）
③ 地域支援：地域のサービス資源不足への対応（本人を囲むサービス
             ネットワーク構築を通して、地域を耕す）等
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多職種連携

• 医療的ケア児等コーディネーターの配置や地方自治体における協議
の場の設置など地方自治体の支援体制の充実を図る

• 医療的ケア児とその家族の日中の居場所作りや活動の支援を総合的
に実施する

～医療的ケア児等総合支援事業と
医療的ケア児等コーディネーター～

【実施主体】 
 都道府県、市町村
【予算】 
 地域生活支援事業

【ポイント】
本事業を通して、医療的ケア
児等コーディネータの役割は、
「地域における医療的ケア児
の支援体制の構築にかかわる
こと」が示された

（医療的ケア児等コーディネーター実践テキスト．大塚晃資料一部改変）
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多職種連携 ～医療的ケア児支援センター～

厚生労働省HP「医療的ケア児等とその家族に対する支援施策」

現状：令和6年現在、各都道府県に、1カ所以上が設置された
課題：都道府県によってセンターの人員配置や役割はさまざま
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学校における医療的ケア
～教員等が行うことができる医療的ケアの内容と範囲～

医療的ケアとは、一般的に学校や在宅等で日常的に行われている、たんの吸引・経管栄

養・導尿などの医行為。

医師免許や看護師免許を持たない者は、本来、医行為を業として行えません。

平成24年度介護福祉士法改正により、特定の研修を修了して都道府県知事に認定された

者は、「認定特定行為業務従事者」として一定の条件下で５つの特定行為を実施できる。

特定の患者のみに特定行為を実施するための研修を、「３号研修」と呼び、教員は、３

号研修を受ければ受け持ちの医療的ケア児に対して特定行為を行うことが出来る。

医行為

• 医師の医学的判断及び技術をもってするのでなければ人体に危害を及ぼし、また
は危害を及ぼすおそれのある行為を、医行為と言います。

• 医療の資格を持たない者は、医行為を行えません（例：手術、侵襲的処置など）。

• 口腔内の喀痰吸引
• 鼻腔内の喀痰吸引
• 気管カニューレ内の喀痰吸引
• 胃ろう又は腸ろうによる経管栄養
• 経鼻経管栄養
（3号研修修了教員や看護師が実施）

特定行為
学校における医療的ケア

人工呼吸器、導尿、ネブライザーなど
（看護師や付添いの保護者が実施）

特定行為以外の医行為

（本人と保護者が医行為を行うことは、
違法性が阻却されると考えられます）

④胃ろう又は腸ろう

③気管カニューレ内吸引

①口腔内吸引 ②鼻腔内吸引

①
②

⑤経鼻経管栄養



学校における医療的ケア実施体制

• 学校は、医療機関の主治医から診療情報を提供を受ける

• 学校医又は「医療的ケアに知見のある医師（医療的ケア指導医）」は、主治
医の診療情報提供をもとに生徒の学校での医療的ケア内容を検討し決定する

• 学校医又は医療的ケア指導医の指示のもと、学校看護師が医療ケアを行う

（令和元年度医療的ケア児の地域支援体制構築に係る担当者合同会議 資料改） 23

特別支援学校と市区町村学校の違い
【特別支援学校】
・重度な子どもが複数名在籍
・高度な医療的ケア児は訪問教育選択
・学校看護師の複数名配置が必要
【市区町村学校】
・動く医療的ケア児が多い（糖尿病等）
・学校に一人しか在籍していない
ことが多い

・特別支援学校でなく地元の学校に
在籍希望する児童が増加

・学校看護師の孤立化

課題：通学支援の在り方（保護者負担の軽減を目指し）



小学校等における医療的ケア実施支援資料

24
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成人への移行

• 基礎疾患は主に周産期・小児期に発症
• 本人・保護者の成人移行における意思決定が困難
• 加齢にともない重篤化しやすく多様な合併症を認める
• 成人診療科の受け皿が少ない

一人ひとりの移行を丁寧に積み上げる

【医療面】
・成人診療科との併進が大切
→ 特に、成人在宅医との連携強化
→ 急性疾患の入院先の在り方
・訪問看護・訪問リハビリの導入

【生活面】
・保護者の高齢化・家族介護
・親亡き後の保障
・本人の意思決定支援
・障がい福祉制度の変化
―生活介護事業所の確保
―継続的就労支援など
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災害対策支援

「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律」
➢ 防災 附則第２条第3
「政府は、災害時においても医療的ケア児が適切な医療的ケアを受けることができ
るようにするため、災害時における医療的ケア児に対する支援のあり方について検
討を加え、その結果に基づいて必要な措置を講ずるものとする」

医療的ケア児等コーディネーター養成研修カリキュラム改訂案
➢ 「災害対策支援 」が追加（令和6年3月）

◼現状
• 避難行動要支援者の個別避難計画作成は、災害対策基本法の改正（2021年）に
よって自治体の努力義務となり、医療的ケア児も要支援者に含まれる

• 医療的ケア児の個別避難計画（災害時ケアプラン）の作成率は低い
• 避難訓練によって地域を創ることにつながる
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まとめ

 小児在宅医療の対象児の特徴を理解し、合併症や災害対策も見据え
ながら、多職種連携を基盤とした地域支援体制の構築を図る。

 個別性の高い医療的ケア児等の成長・発達につながる社会環境を整
えるには、医療的ケア児支援法などを根拠に、医療的ケア児支援セ
ンターや地域の医療的ケア児等コーディネーターと協働する。

 医療的ケア児等の意思決定支援を意識して関わりを持つことにより、
移行期医療や重篤な状況になった際に有意義な話し合いのプロセス
が踏める。

 社会資源が不足する環境下において、小児在宅医療のリーダーは、
ダイバーシティ&インクルージョンを意識しながら、地域の課題解
決に向けて多職種多機関と一歩一歩進めていく力が求められる。
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