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■背景・課題

○ 新生児集中治療管理室（ＮＩＣＵ）等から退院し重度の医療的ケアを要する小児等の在宅医療については

特有の課題に対応する体制整備が必要

■本事業の目的・概要
○ 小児等在宅医療を担う医療機関を拡充 （診療所、訪問看護、医療型短期入所施設など）
○ 地域における医療・福祉・教育の連携体制の構築
○ 医療と連携した福祉サービスを提供できるコーディネータ機能の確立

■背景・課題

○ 新生児集中治療管理室（ＮＩＣＵ）等から退院し重度の医療的ケアを要する小児等の在宅医療については

特有の課題に対応する体制整備が必要

■本事業の目的・概要
○ 小児等在宅医療を担う医療機関を拡充 （診療所、訪問看護、医療型短期入所施設など）
○ 地域における医療・福祉・教育の連携体制の構築
○ 医療と連携した福祉サービスを提供できるコーディネータ機能の確立

【24年度要求額 ：１８０４百万円 】■小児等在宅医療連携拠点事業 平成２６年度 151百万円

○ 市町村自立支援協議会などでの医療と福祉との顔の見える関係
○ 福祉・教育・行政職員に対する研修、アウトリーチ

○ 協議会の開催
○ 地域資源の把握
○ 一般住民に対する理解促進

地域における包括的かつ継続的な
在宅医療を提供するための体制を
構築する。

① 二次医療圏や市町村等の行
政・医療・福祉関係者等による
協議を定期的に開催

② 地域の医療・福祉・教育資源の
把握・活用

③ 受入が可能な医療機関・訪問
看護事業所数の拡大、専門機
関とのネットワークを構築

④ 福祉・教育・行政関係者に対す
る研修会の開催やアウトリー
チによる医療と福祉等の連携
の促進

⑤ 個々のニーズに応じた支援を
実施するコーディネータ機能の
確立

⑥ 患者・家族や一般住民に対す
る理解促進の取り組み

特別支援学校・学校

居宅介護
重度訪問介護

生活介護

日中一時支援
短期入所 保育所等

児童発達支援
放課後等デイサービス

医療型障害児
入所施設

市町村
保健センター

高次機能病院
小児専門病院

小児科診療所
在宅療養支援診療所

地域中核病院

相談支援事業所

訪問看護

NICU等から退院

入院の保障・
技術的支援

転院・専門医療

周産期センター

地域の福祉・教育機関との連携

医療連携体制

都道府県による支援

障害児支援利用計画
サービス等利用計画

※ 群馬県・埼玉県・千葉県・東京都・神奈川県・
長野県・三重県・福岡県・長崎県の９都県で実施

連携

拠点のイメージ： 高次機能病院、在宅療養支援診療所、
医療型障害児入所施設など

○ 長期入院児の退院を調整
○ 受け入れ医療機関の拡充

コーディネータ
機能の確立
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小児等在宅医療連携拠点事業の
ゴール

• 自分たちの地域が、在宅医療の子どもも、いつも社
会から見守られ、社会に繋がって暮らしていける地
域になってほしい

• 医療的ケアがあっても、子どもらしく、地域で楽しく、
安全に暮らせるようにしてあげたい

• 子どもも、家族も、我慢だけを強いられるだけでなく、
将来に夢が描ける生活を送れるよう支援したい

• 支援する方も、自分一人で抱えれないので、困った
らすぐ相談できる仲間と一緒に支援したい
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タスク

①小児在宅患者の実態把握、行政・医療・福祉関
係者等による協議の開催

②地域の医療・福祉・教育資源の把握・活用

③地域の受け入れ可能な医療機関等の拡大と
専門医療機関との連携

④福祉・教育・行政関係者に対する研修会の開催
やアウトリーチによる医療と福祉等の連携の促進

⑤相談窓口、コーディネータ機能の確立

⑥理解促進の取り組み
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• 超重症児は、20歳未満1000人当たり
0.19～0.45 (平均0.3）人

• 在宅医療を要する児童は、その地域の人口
1万人あたり１人あるいはもう少し多い数。

• 約70%が在宅医療を受けている

• 医療的ケアの必要な児童数の急激な増加
（２年間で1.5倍）
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都道府県の小児在宅患者の
実数、分布把握

• 病院と、クリニックへ、在宅管理料を取っている
患者の抽出を依頼

• 保健所に出された小児慢性疾患意見書から患
者を抽出

• 身体障害者手帳取得、市町村保健師

• 特別支援学校

• 訪問看護ステ－ション

• 保護者団体
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行政での協議の場

• 庁内の主導する部署

継続性と、責任の所在

• ワ－キング・グル－プ

定期的な情報、意見、進捗状況の交換の場

各部署で取り組んでいる計画との連動性

• 他県の取り組みに関する情報

• 他県との協働
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医療関係者による協議の場

• 全体の支援体制構築：役割分担

• 病院内の連携

• 病院間、重心施設との連携

• 開業医（小児科、在宅医）

• 地域医師会

• 地域小児科学会 小児在宅医療検討会

• 在宅移行前、移行後の連携

• 知識支援、技術支援、相談支援、コ－デネ－ト

• 歯科、薬局（消耗品）との連携

• 訪問看護、リハビリ、介護
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行政、医療・福祉・教育関係者等に
よる協議の場を設置

• 療育支援専門部会（障碍児者検討部門）

• 市町村への働きかけ、事業説明

• 地域での連携体制：誰が

自立支援協議会

小児在宅協議会

ケ－ス会議

• 市町村の現状把握（必要性、施設、人）

• モデル地区から広域へ
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地域資源の把握と活用
• 患者、家族の実態把握
• どこの地区から始めるのか
• どこまでの実態把握をするのか
文部科学省の調査
アンケ－ト調査（個人情報）

• 情報提供
小児在宅に特化したもの（三重県）
方法（HP、雑誌・パンフレット）
対象
内容
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受け入れ可能な医療機関等の拡大と
専門医療機関との連携

• 小児在宅研究会

出張研修、講演会

• 医療実技講習会：対象者の選択、個別講習

医師対象

看護師対象

介護職：喀痰吸引研修

• 重心施設、リハビリセンタ－との連携

• 訪問看護ステ－ションに対する研修、同行訪問

• 病院と訪問看護ステ－ションとの相互研修

• ケ－スカンファレンス
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福祉・行政・教育関係者に対する
研修会の開催やアウトリーチ

• 研修会：認知度を高める

• アウトリーチ

行政と地域の結びつけを作る

地域のネッワークを作る

• 地域保健師への研修・アンケ－ト調査

医療的ケアの必要な子どもの把握

支援

12



個々のニーズに応じた支援を実施する
コーディネーター機能を支援

• 相談支援員への研修
相談支援員の必要性の共有
相談支援員の支援内容の共有
相談支援員への支援
在宅支援ガイドラインの活用

• 相談窓口
患者家族
医療従事者
看護師
保健師

• 地域の病院との連携、支援
13



理解促進の取り組み

• シンポジウムの開催

お互いの立場を理解する

• 特別支援学校

意見交換

校長・市教育担当との意見交換

進路指導担当との意見交換

教師・看護師への医療的ケア支援
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レスパイトへの取り組み

• レスパイト連絡協議会
• HP上への空床状況表示
• 地域の病院でのレスパイト
マンパワ－確保
技術的支援
コンサルテ－ション
多様性への対応（ケア－、付き添い）
金銭的支援

• 地域での暮らしと、レスパイト

在宅型
小規模多機能型居宅介護
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具体的に進めるための取り組み

• 行政担当者が現場へ出向く

• 学会、研究会への参加

• 生活実態調査

• 多職種間の情報交換

• 各現場で中心となる人を見つけ、つなぐ

• 地域での中核となる施設を見つめる

• 課題の認識、共有、解決への合意形成

• 対象、目的、到達レベルが明確な教育、育成研修

• ICTの利用
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訪問後の感想

• 現場感覚

• 行政内における小児在宅医療の重要性の認識

• 継続性

• 保健医療計画

• 少子化対策、女性の社会進出など

• 難病、小児慢性

• 行政、医療、地域の各業種の中で中心的な役割
をする人を見つけ、１人だけにしない、つなぐ
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今後の予定

事業者の成果報告書

• 締め切り
平成27年3月23日（月）

• 提出先
厚生労働省および成育医療研究センター

平成27年度小児在宅医療連携事業報告会

• 開催時期
平成27年9-10月、１月‐２月

• 開催場所
成育医療研究センター 18
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小児在宅医療の効果

‟Effect of an Enhanced Medical Home on Serious
Illness and Cost of Care Among High-Risk Children
With Chronic Illness: A Randomized Clinical Trial ″

JAMA. 2014;312(24):2640-2648.

慢性疾患を有する高リスクの小児に対し、専門的
治療を含めた総合的な小児の在宅ケアの提供は、
緊急部門受診と入院頻度（半分）、およびコスト
（42％）の低減に結び付くことが示された。
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Dr. W.James Silva講演会プログラム
｢日米における中間施設の現状と展望｣

• 3月23日（月）17:00－18:00

熊本 熊本大学医学部付属病院 山崎記念館

• 3月26日（木）17:30－19:30

大阪 発達総合療育センター（JR阪和線鶴ヶ丘）

• 3月28日（土）15:00-17:30

東京 秋葉原UDX GALLERY NEXT1

21



日本では昔から「子は宝」という言葉があります

生まれた子どもは、障害があるにせよ、高度の医療的ケ
アを必要とするにせよ、みんな「宝もの」です。地域として、
大切な「宝もの」を育てていかなくてはなりません。

小児在宅ケアを受けているこどもとその家族が普通に暮
らせる地域は、その地域に住むすべての人が

幸せに暮らせる地域ではないでしょうか。

小児在宅ケアを支えるには、多業種の人々が顔の見える
関係で連携し、力を合わせていかなくてはなりません。

私たち、一人一人は小さな花かもしれませんが、近い将来
に満開の桜の木のように咲き誇る光景が目に浮かびます。

桑名地域小児在宅医療検討会

委員長 近藤小児科医院 近藤 久
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おわりに

• ご協力ありがとうございました。

• 報告書の提出を含め、最後までよろしくお願
いいたします。

• 今後とも、よろしくお願いいたします。
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