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（公財）勇美記念財団「小児在宅医療推進のための会」（大阪分科会） 

【はじめに】 

小児在宅医療はなぜ必要か？ 

船戸正久 

 

 厚生労働省前田班の推計によると、日常の医療的ケアを必要とする在宅の児童は 25,000

人以上、うち在宅人工呼吸管理は 1,270 人以上とされている（小児在宅医療の現状と問題

点の共有．平成 27 年度小児等在宅医療地域コア人材養成講習会テキスト、p.31）。これら

の要因には、まず(1）ハイテク医療技術の進歩：①周産期・新生児医療の進歩、②小児外

科、小児心臓外科の進歩、次いで(2）医療の大きな発想転換：①急性期から慢性期への移

行、②延命医療から QOL 医療、③ノーマライゼーションの思想への転換、最後に(3）在宅

医療の進歩：①在宅医療技術の発達、②在宅医療の保険点数化、③支援システムの整備、

④医療的ケアの普及、⑤社会の理解・受け入れの推進などである。さらに近年総合支援法

の対象とならない「歩ける話せる医療的ケア児」も問題になっている。すなわち医療に依

存する重症児の病院から地域へのパラダイムシフトが起こっている。こうしたパラダイム

シフトの中で「子どもの最善の利益」を支援する小児在宅医療はなぜ必要か、について自

験例から考察する。 

 

１． 小児在宅医療はなぜ必要か？ 

 「児童の権利に関する条約（子どもの権利条約）」は、子どもの基本的人権を国際的に保

障するために定めた条約である。1989 年の第 44 回国連総会において採択され、1990 年に

発行された。そして日本は 1994 年に批准した。その 4本柱は、（1）生きる権利、（2）守ら

れる権利、（3）育つ権利、（4）参加する権利の保障である。 

一方近年人工呼吸器など医療技術の著しい進歩に伴い「NICU という家」から帰れない子

どもたちというように NICU・小児病棟などの長期入院児が大きな社会的問題になってきて

いる。長期入院児の多くは、医療的ケアが必要な超重症児・準超重症児という子どもたち

である。今こうした発達途上にある子どもにとって「何が最善の利益か？」ということが

医療現場でも問われている。 

一般に発達途上にある子どもの最善の利益は、「家庭で愛する家族と共に暮らす」ことと

されている。現在、そうした視点からも小児在宅医療の推進が重要となってきており、医

療関係者は病院だけでなく、子どもが暮らす地域と協働しながらこどものトータルケアを

支援することが求められている。このことを A ちゃんの在宅生活を通して学んだ経験から

「小児在宅医療はなぜ必要か？」について考察したい。 

 

２．「Make a wish（子ども達の夢をかなえよう）」基金 

以前私が勤務した淀川キリスト教病院において、在宅人工呼吸法を開始する大きな切っ
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掛けになったのは、リーダーズ・ダイジェストに載った「Make a wish（夢をかなえよう基

金）基金」（1980 年米国アリゾナ州で設立）の記事であった。1970 年代に小児用人工呼吸

器が開発され、今まで生存できなかった超重症児という難病の子どもたちが長期生存可能

となった。小児科回診ではこうした中で子どもたちの「感染」はどうか、「電解質」はどう

かという話はしたが、この子どもにとって「何が最も大切か」という話し合いはしなかっ

た。こうした時期に私たちの病院で働いていた南長老派教会宣教師モア氏を通して、米国

における「Make a wish 基金」の働きが紹介された。その記事を見て、医療チームで話し合

い、人工呼吸器を長期使用している子ども達の外出・外泊を始めようということになった。 

 

３．マー君の外出の試み 

その時の様子が文章に残っている。『人工呼吸器を使っての帰宅の第１号は、重症低酸素

性虚血性脳症になったマー君という４歳の子どもでした。重症仮死のために入院して病院

の天井を向いたままの状態で一度も家へ帰ったことのないマー君、このマー君のために何

ができるだろうかと頭を悩ましていた時、モア先生が米国アリゾナ州で設立された「Make a 

wish 基金」の記事を見せてくれました。それをヒントに「マー君に家の畳を踏ませてあげ

よう」ということが家族とスタッフの願いになりました。1985 年の秋のある日、家族と共

にお父さまの車でバクバク（アンビューバッグ）を揉みながら、初めて家に連れて帰りま

した。たった１時間の短い滞在でしたが、お母さまから次のような感謝の手紙をいただき

ました。「前略、今日はお忙しい中、大切な時間をマー君並びに私達のために家に帰らせて

下さいまして、本当に有難うございました。マー君にとっては生まれてはじめて家へ帰る

ことができました。私達にとっても思ってもみなかったことだけに、本当に、本当に、う

れしい１日でした。苦しいことや悲しいこと、いっぱいあって自分自身くじけそうになっ

たことが何度かありましたが、私達２人マー君のために”がんばろうね！”と励まし合い、

ことある度に色々なことを話し合い、時には慰め合ってまいりました。そんな私達にとっ

て今日はがんばってきて本当に”よかった”とつくづく思える日でした」』  

その試みの後、小児科医師や看護師の協力の下に新しく米国で開発された搬送用人工呼

吸器（BP2000）をつけて、Aさんや Sさんを始めとする人工呼吸器をつけた子ども達に外出、

外泊を繰り返すようになった。その試みが「人工呼吸器の子らを 戸外へ、家族の下へ 」

という見出しで 1988 年 7 月 17 日の朝日新聞（日曜版）に紹介された。その記事を見て高

知のある小学校の子どもたちが自主的に募金を集めてくれたり、多くの善意の寄付をいた

だいたのは今も心に残る嬉しい思い出である。 

  

４．A さんの退院 

 そうした経験の中、小児病棟 308 号室に人工呼吸器をつけながら入院していた子ども達 8

人の家族が中心となり「バクバクの会」が設立された。在宅人工呼吸法が保険で認可され

る 1年前の 1990 年 4 月、先駆的にとうとう Aさんが本格的な在宅人工呼吸法に向けて退院 
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図３．A さんの絵日記 
       図 1. A さんの絵日記 

 

した。その切っ掛けは、約一週間の外泊後病院に帰ってきた時、ご両親が「Aちゃん、帰る 

よ。バイバイ」というと、Aさんが涙を流しながら「家に帰りたい」との意思表示をはっき 

りしたことであった。そのことを見て「娘のいのちと思いを大切に」したいと、住む家の

引っ越し、2台の人工呼吸器の購入など経済的にも大きな負担を覚悟で、両親は家に連れて

帰る決心をした。そしてただ家に帰って病院のように天井を見て過ごす生活ではなく、通

常の子どもと同じように保育園へ通うという夢の実現をした。在宅生活と保育園への通園

により A さんは大きな成長を遂げた。1992 年 4 月普通小学校にも入学した。A さんは、退

院後字が書けるようになってから、「おでかけかんごふさんとわたし」という素晴らしい絵

日記を書いてくれた（図 1）。これには私たち医療者も本当に驚いた。もし病院で一生天井

を見つめて暮らしていたなら、Aさんがこんなすばらしい能力をもっていることを誰一人知

らずにいたかもしれない。この短い絵日記が今も私の心に宿り、現在の活動の原動力にな

っている。 

その後 A さんは、小・中・高校時代は学校に通学すると同時に、ご家族や支える会のボ

ランテイアの人々と共に新幹線や飛行機で旅行したり、立山登山や雪山スキーを楽しんだ。

このように「バクバクの会」創立後 20 年の間で多くの変化が起った。最初受け入れが拒否

的であった学校も、「医療的ケア」など大きな障碍がまだあるものの、徐々にこうした障が 

いをもつ子ども達を一人の生徒として受け入れるようになってきた。社会自体がノーマリ

ゼーションとＱＯＬの大切さを徐々に認識するようになってきた。それに果たした「バク

「おでかけかんごふさんとわたし  

びょういんのなか びょういんでれないのいやだった 

おうちかえれないのいやだった  

おとうさんとおかあさんとあえないのいやだった  

おそとそらたいようみたかったそれだけ」 
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バクの会」の役割は大変大きく、社会的にも非常にインパクトのあるものであった。 

 

５．A さんの講演 

A さんは、中学３年生の時に講演を依頼され、ワープロで打った文章を音声化して下記の 

ような講演を行った。 

『みなさん、こんにちは。私の名前は、HA です。中学 3 年です。趣味は、お出かけや旅行

とパソコンです。好きな教科は、英語です。嫌いな教科は、数学です。1学期の実力テスト

で、英語 53 点取りました。みなさん、すごいでしょう!・・・・・ 

 学校生活で一番心に残っているのは、6年生の時の修学旅行と、中3の時の修学旅行です。

6年生の時の修学旅行の時は、パルケエスパーニャへ行きました。中 3の時は、志賀高原へ

行きました。志賀高原で、スキーをしました。330 メーターを 55 秒で滑り降りました。も

う、メッチャ最高な気分でした。 

 お父さんが、小学校の時から、ずーっと学校に付き添って来ています。なぜかというと、

痰がたまった時、吸引をしなければならないからです。練習すれば、誰だって出来るのに、

教育委員会が、「教師には出来ない」と言っています。お父さんが、ずーっとそばにいるの

は、嫌です。5 月 23 日に、初めてお父さんなしで写生会へ行きました。親と離れてチョー

嬉しかったです。大人になったら、親と離れて暮らしていけるかな・・・ 

  私の夢は、I 高校へ行って、どっかの看護学校へ行って、nurse になることです。前は、

学校の先生になりたかったけど、子供に教える自信がないから、やめました。なぜ、nurse

になりたいかというと、かっこいい doctor と結婚したいからです。そのためには、いっぱ

いいっぱい勉強しなければなりません。みなさん、私を応援して下さい。』 

この講演では、Ａさんが、学校での吸引など医療的ケアの問題、そして将来の自立生活

の問題なども意識していることがわかる。 

 

６．H 氏の遺言 

 2006 年に私と神戸大学保健学科教授高田哲氏が編集して、厚生労働省研究班の仕事とし

て「医療従事者と家族のための小児在宅医療支援マニュアル」という本をメディカ出版か

ら出版した。その中に「家族が望む援助」という項目を A さんの父親である H 氏に書いて

もらった。H氏は、人工呼吸器をつけた子どもの親の会すなわち「バクバクの会」初代会長

で、「娘のいのちと思いを大切に」という原点を基に運動を積極的に進めた。しかし H氏は、

この本の原稿を仕上げた後、体調を崩し、入院生活を余儀なくされた。淀川キリスト教病

院に転院して治療を続けたが、この本の発刊をみることなく天に召された。H氏の突然の死

は、Aさんや家族に深い悲しみと喪失感を与えただけでなく、バクバクの会や関係する人に

活動の大きな支柱を失ったというショックと悲嘆を与えた。H氏は、私にとっても尊敬すべ

き良き師であり、パートナでもあった。H氏の文章は、彼の遺稿となった。（1）こうした重

症の子ども達を支える医療的ケアは、「医療行為」ではなく、「生活支援行為」であること、
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（2）医療者に対しては「メディカル・コントロール（医療者による制御）」ではなくて「メ

ディカル・サポート（医療者による支援）」を望むこと、そして（3）在宅の安全と生活上

必要な情報収集と提供を行う「ナショナル・センター」創設などの夢が語られている。さ

らにポケットサイズの人工呼吸器やペースメーカのような体内埋め込み型人工呼吸器の開

発などの夢も話し合った。 

 

７．医療的ケアと自立を考えるシンポジウム 

2008 年、厚生労働省研究班（主任研究者:春見静子）で「医療的ケアを必要とする 障害

者と家族への支援策に関する研究」報告書を出した。それを機会に医療的ケアと自立を考

えるシンポジウム実行委員会が組織され、堺市において『輝くいのち、だれもが「普通」

に生きられるように－今求められている学校卒業後の障害者と家族の支援－』をテーマに

医療的ケアと自立を考えるシンポジウムが開催された。シンポジウムの最後にバクバクの

会を含んだ家族会の意見を中心に次のような宣言文を採択した。 
 【宣言文】『痰の吸引や管からの注入による栄養摂取、導尿など、医療的ケアを必要とす

る人が年々増加してきています。特別支援学校では看護師が配置されるなど対応が進んで

きていますが、学校卒業後においては、保護者が在宅ですべてを担わざる得ない状況にあ

ります。日常生活において頼みとするヘルパーには、医療行為とされている医療的ケアが

制限され、また医療的ケアの法的位置づけがあいまいなため、事故が起こった場合の責任

の所在が明確でないこともあって、ケアが積極的に推進される状況が見えてきません。こ

のようなことが相まって、何よりも現在、本人の自立と社会参加が推進されるのに程遠い

現状となっています。・・・・ 

 本日のシンポジウムでは、医療的ケアの担い手の拡大こそが、本人の自立生活に欠かせ

ないものであるとの共通認識が得られました。また本人の自立支援体制の整備こそが家族

の負担軽減に繋がるとの確認ができました。そして、本シンポジウムに参集したメンバー

によって、関係者すべてが協力し施策を推進していくことを確認し、ここに以下の宣言を

いたします。 

一、医療的ケアの必要な人が、地域の中で排除されることなく、自立して当たり前に暮ら

せるようにすること。 

一、医療的ケアを生活支援行為として認定し、家族以外の非医療者が医療的ケアのできる

法整備をすること。 

一、ヘルパーや施設職員などが一定の研修の下に医療的ケアを実施する場合は、業務の一

環として位置づけ、研修制度を確立すること。 

一、万が一の事故が起こったときには補償が行われる保険制度の整備をすること。 

一、本人・家族・支援者・医療・福祉・教育等関係機関が連携できるシステムを確立する 

こと。 

一、ホームヘルプサービス、デイケア、ショートステイや外出介助などの保健福祉サービ

スを確実に利用できるように、必要な人員と予算の確保をすること。 

一、経験と技量の豊富な看護師による訪問看護を充実するとともに、ヘルパーの資質向上

を図り医療的ケアに積極的に取り組めるようにすること。 

最後に、「本人の自立支援体制の確立が最も重要であり、そのことによって、家族の負担

が減り、本人も家族も豊かに生きることができる」ということを確認いたします。 

2008 年 9 月 27 日 「医療的ケアと自立を考えるシンポジウム」参加者一同』 

 こうした家族の希望に沿った施策が、医療・福祉・教育・行政などの協働により、現在、

地域においても支援する体制が徐々に推進されつつある。 
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図２．大阪府圏域ごとの重症心身障害児者数＜大阪市・堺市を含む＞ 

（大阪府、医療的ケアが必要な重症心身障がい児者の現状に関する検討報告書、

2013.10 に 2015 年 7 月集計分を挿入） 

 

８．大阪の現状と課題 

 大阪では、2015 年 7 月現在、障害者手帳 1，2級および療育手帳 Aを取得している重症心

身障害児者は、政令市（大阪市・堺市）3295 名、大阪府 4989 名で大阪全体計 8284 名であ

る。2年前（2013 年 10 月）の計 7916 名に比較して 368 名の増加である（図２）。その特徴

は、何らかの医療的ケア児者が約半数を占めるが、施設入所は約 8%であり、しかも入所者

の内訳は、児が少なく 14%、一方者が 86%を占める。すなわち重症児者の約 92%は地域で在

宅生活を送っているのが現状である（2013 年 10 月データより）。すなわち医療型障害児入

所施設への入所は、様々な制約から現在ほぼ不可能な状況と考えられる。一方地域の在宅

生活支援体制は、まだ大阪全体でも充分ではなく、家族に多くの負担を背負わせている現

状である。 

 図３は、大阪府資料であるが、大阪の NMCS（新生児診療相互援助システム）等 NICU を有

する医療機関における長期入院者数は、2007 年の 117 名から 2014 名の 37 名まで 7 年間で

年々低下し約 1/3 まで減少している。これは医療機関において退院コディネータを配置し、

退院支援のための意識変革が進んだことと深く関係している。それではそうした重症児は

どこに退院するのかを見ると、一部施設に空きなどがあると入所することがあるが、ほと

んどのケースは地域に在宅移行することが多い。 

 さらに図４も大阪府のデータであるが、その裏付けを地域の保健所の立場から見たもの

である。年々地域の保健師が介入する重症児が増加している様子がわかる。とくに人工呼

吸器をつけた児が 7年間で 5.5 倍に著増している（政令市は除く。2013 年度以降 2つの市 

大阪府 

（豊能） 

（三島） 

（北河内）

（中河内）

（南河内）

（泉州） 

大阪市 

堺市 

大阪府：4989（2015．7） 

政令市：3295（2015．7） 

（大阪市・堺市） 

大阪全体総数 

→2013.10: ７９１６名 

→2015.07: ８２８４名 

  2 年間で３６８名増加 

在宅

医療型障害児入所施設 

（18 歳未満） 

療養介護 

（18 歳以上） 

6



人数    115   80   67   66  43   54  48  37 

 

年    2007  08  09   10   11   12  13  14   

図３．NICU を有する医療機関における長期入院児数（６か月以上） 

（H27 年度大阪府母子保健運営協議会資料、H27.7.30） 

 

人数 220(17)                         577(92)       527(93) 

 
  年 2004  05  06  07  08  09  10  11  12  13  13 

４．大阪府保健所支援在宅高度医療児実数の推移（中核都市は除く） 

（H27 年度大阪府母子保健運営協議会資料、H27.7.30） 

 

が中核市となり統計から除外されているため一見減少）。 

 こうした状況に地域でとくに医療的ケアが必要な重症児者と家族をいかに支援するかが、

今後の大きな課題である。 

 

９．高度医療依存児の在宅移行支援のためにとくに大切な三本柱（医療・福祉・教育） 

 それではこうした重症児の在宅移行のためにどうした支援が必要であろうか？ 

 

（

 大
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現在、地域で最低限在宅移行を支援するためとくに大切と思われる三本柱を下記に示す。 

■医療の三本柱は、（1）重症児・者に対応可能な訪問看護師・訪問リハスタッフ、（2）地

域かかりつけ医（訪問診療・往診も含む）、（3）緊急時の受入れ体制の構築などである。 

■福祉の三本柱は、（1）レスパイトを含めたデイケア・ショートステイ事業、（2）医療的

ケアに対応可能な居宅（訪問）介護事業、（3）相談支援事業の推進などである。 

■教育の三本柱は、（1）学校における看護配置、（2）教員による医療的ケア研修、（3）移

動中、泊行事中の医療的ケア保障などである。 

まだまだ地域における専門的な支援人材は少なく不充分な現状であるが、関心の高まり

と並行して少しずつ人材養成がなされつつある。 

 

１０．厚生労働省の小児在宅医療推進事業 

 厚生労働省は、こうした医療的ケアを必要とする重症児の在宅医療を推進するために「小

児等在宅医療連携拠点事業」を 2013 年度から 10 都県（群馬・埼玉・千葉・東京・神奈川・ 

長野・三重・岡山・福岡・長崎）で進めた。その成果を基に 2015 年度から地域医療介護総

合確保基金を活用して実施する事業に移行し、現在各都道府県で事業が進められている。 

一方 2012－2014 年度には、「重症心身障害児者の地域生活モデル事業」を 13 施設・事業

団（北海道・千葉・東京・兵庫・久留米・滋賀・大阪・広島・愛媛・浜松・岐阜）におい

て推進した。こうした動きの中で高齢者と同様「重症児者の地域包括ケアシステム」の構

築をどのようにするかということも、地域において大きなテーマとなっている。 

 

 

図 4．大阪市立大学での「重症児の支援を担う専門職種          

養成のためのインテンシブコース」（2015 年度） 

 

 一方 2015 年度文科省の事業で 4大学（鳥取大学・大阪市立大学・秋田大学・山形大学）
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に委託し、「重症児の在宅支援を担う専門職養成のためのインテンシブコース」が開始され

た（図４）。将来この事業は、大学院での人材養成も視野に入れている。 

 

１１．地域包括支援システムの実現 

現在の重症心身障害児者（重症児者）支援の土台となる法律は、主に「児童福祉法」（2012

年改正）と「障害者総合支援法」（2013 年施行）である。重症児（原則 18 歳未満、ときに

20 歳まで）の場合は、児童福祉法と総合支援法を土台に「発達支援」というキーワードで

児童発達支援サービスを受ける。一方重症者（原則 18 歳以上）の場合は、障害者総合支援

法を土台に「自立支援」というキーワードで障害福祉サービスを受ける制度になっている。 

国の政策に最も大きな影響を与えているのが、2006 年国連総会で採択されたノーマリゼ

ーションの思想（バンク・ミケルセン、1960 年代）に基づく「障害者権利条約」である。

第 19 条には「自立した生活および地域社会で受入れられる権利」が述べられている。日本

は 2007 年に批准に署名し、全世界に公約した。この条約の正式批准のために国内法の整備

が必要となり、障害者総合支援法に加え、虐待防止・差別解消・インクルーシブ教育・就

労支援などに対して「障害者虐待防止法」（2012 年施行）、「障害者差別解消法」（2013 年成

立、2016 年施行予定）、「学校教育法施行令の改正」（2013 年成立）、「障害者雇用促進法」（2013

年成立、2016 年施行）など次々と法律が成立した。その結果 2014 年日本も国内法の整備が

できたとの判断の元で「障害者権利条約」に正式批准することができた。 

さらに 2014 年医療介護総合確保推進法が成立し、2025 年に向けて病院機能分化と地域包

括ケア体制の構築が推進されることになった。しかしその対象は高齢者となっており、重

症児者の地域包括ケア体制を今後どのように確立するのかが、すべての関係者に問われて

いる新たな課題である。しかし重症児者の場合は、医療と介護だけでは不十分であり、児

に対しては「発達支援」、者に対しては「自立支援」のための専門的支援者が地域において

も必要となる。この支援内容には、さらに児の場合は兄弟を含めた子育て支援・母親の就

労支援などの視点、者の場合はトランジッション支援・生涯学習支援・就労支援・社会参

加支援・余暇支援などの視点が必要となると思われる。 

2015 年厚生労働省プロジェクトチームは、新たな時代に対応した「福祉の提供ビジョン」

報告書を出し、誰もが支え合う地域の構築に向けた福祉サービスの実現を目指している。 

それを「新しい地域包括支援体制の構築」と呼び、その対象は、全世代・全対象型包括支

援体制としている。そうした中、とくに在宅医療を行っている重症児者のトータルケアを

専門家としてどのように支援するかが、小児医療に関わる私達の新たな課題となっている。 

 

 

 . 
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⽒ 名 所 属 役 職

1 飯塚
いいづか

忠史
た だ し 和歌⼭つくし医療・福祉センター 院⻑

2 ⽯崎
いしざき

優⼦
ゆ う こ 関⻄医科⼤学附属滝井病院 ⼩児科 診療部⻑

3 位
い

⽥
だ

忍
しのぶ ⼤阪府⽴⺟⼦保健総合医療センター 消化器・内分泌科 主任部⻑

4 江原
え ば ら

伯
はく

陽
よう エバラこどもクリニック 院⻑

5 岡崎
おかざき

伸
しん ⼤阪市⽴総合医療センター ⼩児神経内科 副部⻑

6 上家
か み や

和⼦
か ず こ ⼤阪府健康医療部 部⻑

7 ⿊⽥
く ろ だ

研⼆
け ん じ 関⻄⼤学 ⼈間健康学部 ⼈間健康学科 教授

8 児⽟
こ だ ま

和夫
か ず お 堺市⽴重症⼼⾝障害者（児）⽀援センター ベルデさかい センター⻑

9 近藤
こんどう

正⼦
ま さ こ ⼤阪発達総合療育センター 地域医療連携部医療相談室 室⻑

10 三⽥
さ ん だ

康平
こうへい 社会福祉法⼈⼤阪重症⼼⾝障害児者を⽀える会 事務局⻑

11 塩川 智司
しおかわ ちずか 社会福祉法⼈四天王寺福祉事業団 四天王寺和らぎ苑 施設⻑

12 塩⾒ 夏⼦
しおみ なつこ 淀川キリスト教病院 ⼩児科 医⻑

13 下
しも

釜
がま

聡⼦
さ と こ 愛染園訪問看護ステーション 所⻑

14 新宅
しんたく

治夫
は る お ⼤阪市⽴⼤学⼤学院 医学研究科 発達⼩児医学分野 教授

15 隅
すみ

清彰
きよあき 愛染橋病院 ⼩児科 部⻑

16 ⽥家
た い え

由美⼦
ゆ み こ ⼤阪府⽴⺟⼦保健総合医療センター 患者⽀援センター 副センター⻑

17 ⾼⽥
た か だ

哲
さとし 神⼾⼤学⼤学院保健学研究科 教授

18 ⾼橋
たかばし

幸博
ゆきひろ ⽇本⾚⼗字社奈良⾎液センター /奈良県⽴医科⼤学 所⻑・名誉教授

19 ⽵本
たけもと

潔
きよし ⼤阪発達総合療育センター  医務部⻑・⼩児科部⻑

20 ⽥端 信忠
たばた のぶただ ⼤阪市保健所/旭区役所 医務主幹

21 ⽥村
た む ら

太郎
た ろ う 公益財団法⼈チャイルド・ケモ・サポート基⾦ 副理事⻑

22 富和
と み わ

清隆
きよたか 東⼤寺福祉療育病院 院⻑

23 鍋⾕
なべたに

まこと 淀川キリスト教病院 ホスピス・⼩児ホスピス 院⻑

24 南條 浩輝
なんじょう ひろき かがやきクリニック 院⻑

25 丹⽻
に わ

登
のぼる 関⻄学院⼤学 教育学部 教授

26 春本
はるもと

常雄
つ ね お 東⼤阪⽣協病院 ⼩児科 部⻑

27 ★船⼾
ふ な と

正久
まさひさ ⼤阪発達総合療育センター 副センター⻑

28 ⾈本
ふなもと

仁⼀
ひとかず ⼤阪市⽴住吉市⺠病院 院⻑

29 前
まえ

垣
かき

義弘
よしひろ ⿃取⼤学医学部附属病院 脳神経⼩児科 教授

30 三浦
み う ら

清
きよ

邦
くに 豊⽥市こども発達センター センター⻑

31 三沢 あき⼦
み さ わ あ き こ 京都府⼄訓保健所 所⻑

32 南 宏尚
みなみ ひろたか  ⾼槻病院 副院⻑

33 望⽉
もちづき

成隆
なるたか ⼤阪府⽴⺟⼦保健総合医療センター 新⽣児科 医⻑

34 余
よ

⾕
たに

暢之
のぶゆき 神⼾⼤学医学部附属病院 腫瘍センター・緩和ケアチーム 特定助教

35 和⽥
わ だ

和⼦
か ず こ ⼤阪⼤学 医学部附属病院 総合周産期⺟⼦医療センター 副センター⻑

（50⾳順・敬称略）

⽒ 名 所 属 役 職

1 阪上 由美
さかがみ ゆみ 武庫川⼥⼦⼤学 看護学部 在宅看護学分野 助教

2 鈴⽊ 保宏
すずき やすひろ ⼤阪府⽴⺟⼦保健総合医療センター ⼩児神経科 主任部⻑

3 和⽥
わ だ

浩
ひろし ⼤阪発達総合療育センター訪問診療科 部⻑

（50⾳順・敬称略）

★座⻑

ご陪席者

「⼩児在宅医療推進のための会（⼤阪分科会）」参加委員名簿（2016.6⽉当時）

他、⼤阪府、⼤阪市関連部署（健康医療部、福祉部、健康局等）
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【各会議概要】「小児在宅医療推進のための会」（大阪分科会） 

■第 1 回大阪分科会会議 

日時：2015 年 7 月 4 日（土）19：00－21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 H 

出席者：飯塚忠史、江原伯陽、上家和子、黒田研二、児玉和夫、近藤正子、三田康平、 

下釜聡子、隅清彰、田家由美子、高田哲、高橋幸博、玉崎章子、田村太郎、富和清隆、 

鍋谷まこと、丹羽登、船戸正久、舟本仁一、前田浩利、三沢あき子、南宏尚、望月成隆、

余谷暢之、和田和子（25 名） 

陪席者：山本宗作、和田浩（2 名） 

議事： 

１） 座長挨拶（船戸） 

２） 新メンバー紹介（全員） 

３） 講演「小児在宅医療の現状と課題」（スライド資料参考） 

前田浩利（医療法人財団はるたか会理事長） 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：今回大阪分科会の記念すべきキックオフの会議であるので、勇美記念財団「小

児在宅医療推進のための会」の座長である前田氏に東京から来阪いただいた。日本におけ

る小児在宅医療の現状と今後の課題について話題を提供した。特に高齢化・少子化の中で

超重症児・準超重症児の増加、とくに新たな問題として、「歩けるし、話せるが、医療的ケ

アが重い子どもたち」、高度医療依存児について述べた。それらに対応する小児在宅医療に

おける地域包括ケアの構築、介護保険法との違い、そして最後に在宅小児緩和ケアの課題

についても述べた。 

＜質疑＞：その発表を受けて、「高齢者の介護保険にも様々な問題があるが、地域支援事業

の中で医療と介護の連携を図っていこうという施策が介護保険制度の中に盛り込まれてい

た。その点は、小児の在宅医療と比較すると制度的には進んでいるといえる」「医療は広域

行政（都道府県）でやり、介護・福祉は初めから市町村でやるという構図になっている。

通常市町村で医療担当者がいないのが現状。そのために医療にうまく繋げることが難しい

状態」「高齢者の介護保険法に比較して、子どもの場合支援する法的基盤がヤマトノオロチ

のように非常に複雑に絡み合っている。こうしたことを共通認識する場が必要」「小児の在

宅医療に熱意をもってかかわってくれる若い医師の養成が非常に大切で、どうしたらいい

のかが大きな課題」「大学もそうした医療的ケアの必要な重症児を地域に退院させる以上、

トータルケアを視野に入れた若い医師の教育が必要」「支援体制も市町村によって大きな格

差がある」「今の支援制度は、相談支援員にとって非常に使いにくい制度になっている。例

えば市町村によっては、在宅人工呼吸児であっても、訪問介護と居宅介護が一緒に使えな

い。『子どもを親が見るのは当然』という制度のために重症であってもヘルパーを入れるこ

とが困難」など多くの意見交換ができた。 
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■第２回大阪分科会会議 

日時：2015 年 8 月 14 日（金）19：00～21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 F 

出席者：飯塚忠史、位田忍、今井龍也、 江原伯陽、上家和子、黒田研二、児玉和夫、 

近藤正子、三田康平、下釜聡子、新宅治夫、隅清彰、田家由美子、高田哲、高橋幸博、 

竹本潔、玉崎章子、田村太郎、富和清隆、中村知夫、鍋谷まこと、丹羽登、春本常雄、 

船戸正久、舟本仁一、三沢あき子、南宏尚、望月成隆、余谷暢之（29 名） 

陪席者：上林孝子、鈴木保宏、前野祐一、撫井賀代、森河内麻美、山本宗作（6 名） 

議事： 

１）座長挨拶（船戸） 

２）新メンバー紹介（位田・今井・新宅・竹本・鈴木・上林・前野・撫井・森河内・春本） 

３）講演「厚生労働省小児等在宅医療連携拠点事業と今後」（スライド資料参考） 

  中村知夫（国立成育医療研究センター総合診療部在宅診療科医長、 

医療連携・患者支援センター在宅医療支援室室長） 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：前回の前田氏に次いで厚生労働省小児等在宅医療連携拠点事業の取りまとめを

行った中村氏に東京から来ていただいた。平成 25 年‐26 年度においてなされた小児等在宅

医療連携拠点事業は、長野県・埼玉県・東京都を始め 10 都道府県において実施された。そ

の目的は、小児等が安心して在宅移行できる医療福祉連携体制の構築モデルであり、行政

が支えるシステムを構築することである。事業のポイントは、小児在宅患者の現状の把握、

理解促進と普及啓発、医療・福祉・教育・行政との理解・連携、個別支援と相談窓口の充

実であり、それも都道府県の行政を巻き込んで実施することであり、この点が非常に良か

ったと評価している。さらに平成 27 年度に開始される小児等在宅医療リーダ人材養成事業

についても紹介した。 

＜質疑＞：その発表を受けて、「小児の場合、高齢者と比較して色々な行政の部署がバラバ

ラの施策を提案するが、統一性がない感じがする」「大変な小児在宅医療に対する評価が低

く、診療報酬に正当に反映していない印象を受ける」「とくに小児医療に関しては、診療報

酬が実際の医療費用に見合っていないのが問題」「行政の担当者の理解が問題。理解があれ

ば、事業に予算が付き現場で進むことがある」「大阪では、市町村の保健師が在宅児に関わ

ることが多いが、その活用が重要」「日本小児神経学会では、医療的ケアセミナーをやって

いるが、細かい手技ではなく互いの経験とか地域の実情を交換する会も必要」「在宅の人材

育成では、現在文科省事業でインテンシブコースが開始、さらに大学院コースも作る予定」

「在宅支援の中間施設として地域小児科センターの役割が重要」「例えば総合周産期センタ

ーの施設要件として、在宅療養後方支援病院として在宅支援のための人材を提供するなど

の施策が必要」など多面的な意見・提案が出された。また、「全数把握が必要」など多くの

意見が出た。 
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■第３回大阪分科会会議 

日時：2015 年 10 月 9 日（金）19：00～21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 G 

出席者：石崎優子、江原伯陽、岡崎伸、上家和子、黒田研二、児玉和夫、三田康平、 

下釜聡子、新宅治夫、田家由美子、高橋幸博、竹本潔、富和清隆、鍋谷まこと、 

南條浩隆、船戸正久、舟本仁一、三沢あき子、南宏尚、余谷暢之（20 名） 

陪席者：上林孝子、寺澤昭二、松本一美、森河内麻美、山本宗作（5 名） 

議事： 

１）座長挨拶（船戸） 

２）新メンバー紹介（石崎・松本・寺澤・南条・岡崎） 

３）講演「一人一人に人生を－在宅と施設の垣根を越えて 

これから求められる制度を考える」（スライド資料参考） 

  児玉和夫（堺市立重症心身障害者（児）支援センターベルデさかいセンター長） 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：今日 NICU や小児病棟で長期入院の超重症児が急増し、その多くは在宅移行し

ている。在宅ケアの児と家族を支援することが非常に重要な課題になっている。重症心身

障害児施設でもこれまで超重症児の入所受入れ、短期入所の拡充などに努めてきたが、ニ

ーズを満たすにはほど遠い。しかしどの年齢層に対しても地域のセーフティネットとして

の施設の役割は非常に大事である。施設は NICU の下請け機関ではない。今後施設を活か

した地域包括療育という視点が必要である。こうした地域ケアを推進する強力なコディネ

ート機能が存在しないことが最大の問題である。施設においても長期入所だけでなく、有

目的・有期限入所の導入が必要である。障害児者の地域包括支援が本格的に検討されるた

めには、強力なマネッジメント能力を持つケアマネージャのような存在が必要である。 

＜質疑＞：「短期入所の概算コストが最低 1 日 4 万円の試算があるが、療育施設では 3 万円

弱しか出ない。一方病院の医療型ショートステイに対しては 1 万円の補助が行政から出て

いる」「今の制度であれば施設が重症を受け入れるほど赤字」「質的な問題を要求するので

あれば 10:1 看護ではなく、7:1 看護が必要」「療育施設における医療安全に対する対応、モ

ニター着用の適応基準の必要性」「障害認定をされていない小児難病など慢性疾患を持つ子

どもたちに対する支援がない」「周産期センター指定の条件に在宅支援のレスパイトベット

の必置を義務づけることも一案」「子どもに対するコディネート機能が見えてこない」「本

来相談支援員がそのキーパーソンであるが、セルフプランでもよいという制度設計でその

役割が中途半端で低価格、やればやるほど赤字になる」「例えば退院カンファレンスに相談

支援員が参加しても診療報酬が付かなくてボランティア」「介護保険の場合、ケアマネジャ

ーが退院カンファレンスに参加すると報酬が付く」「急性期病院と在宅繋ぐ中間施設が必

要」「中間施設として、地域包括ケア病床も一つの選択として考えられる」など意見があっ

た。 
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■第４回大阪分科会会議 

日時：2015 年 12 月 18 日（金）19：00～21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 G 

出席者：飯塚忠史、位田忍、江原伯陽、岡崎伸、黒田研二、児玉和夫、近藤正子、 

三田康平、新宅治夫、高橋幸博、南條浩隆、船戸正久、三沢あき子、余谷暢之（14 名） 

陪席者：上林孝子、塩川智司、寺岡新司、前野祐一、松本一美、撫井賀代、山本宗作（7 名） 

議事： 

１）座長挨拶（船戸） 

２）新メンバー紹介（寺岡・塩川） 

３）講演「大阪府医師会が進める地域包括ケア」（スライド資料参考） 

  黒田研二（関西大学人間健康学部教授） 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：大阪府の高齢者地域包括ケアの構築について、大阪府医師会の取組みを中心に

発表いただいた。地域包括ケアを確立するためには、在宅サービスの複合化・多機能化、

新たな「住まい」の整備、施設における個別ケアの実現などと共に、介護と医療をはじめ

とする支援が継続的・包括的に提供される仕組みが必要とされる。2012 年介護保険制度改

正、2014 年医療法改正、2014 年介護保険法改正などを基に、地域医療構想が策定され、医

療機関の病床機能分類と在宅医療の充実を推進し、地域医療体制・地域包括ケア・医療介

護連携を目指している。そうしたなか大阪府医師会の事業として、在宅医療の連携拠点整

備と人材育成（多職種研修）を行政と協力して推進している。在宅療養支援診療所・病院

以外に地域医療支援病院、地域包括ケア病棟、緩和ケア病棟などが制度上あるが、府医師

会は、地区医師会の個々の活動を在宅医療コディネータ・かかりつけ医・認知症サポート

研修など各種研修を行い支援している。 

＜質疑＞：「都道府県レベルと市町村レベルでの地域の取組みには格差があるが、在宅医療

介護連携推進事業は介護保険の予算内でやるので、この事業に関しては市町村の義務事業」

「地区医師会でも地域包括ケア推進の取組みは行っているが、熱心な所との温度差がある」

「高齢者中心の地域包括ケアをどのように重症な小児にまで広げられるかが、大きな課題」

「生活支援は高齢者に限ったものではない。必要な人は全年齢世代に渡る」「医療に関して

はその枠を超えているが、介護サービスと障害福祉サービスの間には法的基盤において大

きな障碍がある」「医療・介護・福祉サービスの連携が確保できるような基金の使い方が必

要」「障害児者の場合は、高齢者のように医療と介護だけではだめで、障害児の場合は『発

達支援』、障害者の場合は『自立支援』というキーワードで支援する地域包括ケアが必要」

「在宅専門クリニックが、医師会に入会しにくい状況があるので改善を希望する」などの

活発な意見が出された。 
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■第５回大阪分科会会議 

日時：2016 年 2 月 12 日（金）19：00～21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 F 

出席者：飯塚忠史、石崎優子、位田忍、江原伯陽、岡崎伸、黒田研二、児玉和夫、 

近藤正子、三田康平、下釜聡子、新宅治夫、高橋幸博、竹本潔、田村太郎、鍋谷まこと、

南條浩輝、船戸正久、舟本仁一、松本一美、三沢あき子、望月成隆、余谷暢之、和田和子

（23 名） 

陪席者：上林孝子、塩川智司、鈴木保宏、寺澤昭二、前野祐一、撫井賀代、 

森河内麻美、山本宗作 

議事： 

１）座長挨拶（船戸） 

２）新メンバー紹介 

３）講演「成人期小児慢性特定患者の移行支援（在宅移行）と被虐待児の社会的入院」 

（スライド資料参考） 

   石崎優子（関西医科大学附属滝井病院教授） 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：なぜ今移行支援かを問うことから始め、今後小児期発症の慢性疾患は増加する

前提の下で対応が必要とした。アンケートでは、移行プログラムに必要なものとして、疾

患共通の総論的プログラム、各疾患ごとのプログラム、小児医療と成人医療とのネットワ

ークが挙げられた。移行プログラムを作成する目的は、成人期発症慢性疾患患者の小児医

療から成人医療への円滑なシフトと、患者の自立と社会参加とを計画的に支援することと

した。厚生労働省水口班（2013 年）の「成人移行期小児慢性疾患患者の自立支援のための

移行支援ガイドブック」医師版（試案）も提示し、各学会でもガイドブックの必要性が認

識されている。そして虐待後遺症を含む養育環境により退院できない児の社会的入院の問

題提起をした。 

＜質疑＞：「医療的ケアが必要な重症児者のトランジションの場合、専門化した大病院より

地域の中小病院の方が連携を取りやすい印象」「病院へ来なくなった重症児の場合、療育施

設への移行が多い」「日本の場合、小児科の抱え込みが多く、学会レベルでの小児科から内

科へのアプローチが必要」「誰が生涯守るか」「病院は診断治療に関しては熱心だが、患者

のトータルケアに対しては無関心」「大阪市医療コーディネート事業では、16 病院が障害児

者でも急性で診てくれるシステムとなっている」「慢性特定疾患の場合、本人が病気を理解

し、決定や社会参加ができるような支援が必要」「本人が他人に病気を伝え、援助を求める

ソーシャルスキルを育てる移行支援プログラムが必要」「NICU の長期入院から在宅移行す

るためには、中間施設が必要」「米国ではこうした中間施設に外傷や虐待もたくさんいて、

急性期治療後リハや心理士、チャイルド・ライフ・スペシャリストがたくさんいて支援」「児

相でも病院から帰せない虐待児がどんどん増えて困っているのが現状」などの意見が出た。 
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http://hctransitions.ichp.edu/CrossingsPDFs/Crossings.pdf

Royal College of  Nursing Adolescent Transitional Care Guidance for Nursing Staff:
www.rcn.org.uk/__data/assets/pdf_file/0011/78617/002313.pdf

•
•

–

68



•

•

•

•

•

•

•

•

•
•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
•

•

69



•

•

•

•

•

•
•

•

•

•

•

•

•

70



•

•

•

71



•

•

•

•

•

•

•

•

•

72



•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

73



•

•

•

•
•
•
•

•
•
•

•
•

•

•
•

•
•

•

•
•

•

•

•

•

74



■第６回大阪分科会会議 

日時：2016 年 4 月 8 日（金）19：00～21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 F 

出席者：飯塚忠史、石崎優子、岡崎伸、黒田研二、児玉和夫、近藤正子、三田康平、 

塩川智司、塩見夏子、下釜聡子、新宅治夫、田家由美子、高田哲、高橋幸博、竹本潔 

田端信忠、南條浩輝、丹羽登、廣川宏、船戸正久、舟本仁一、余谷暢之（24 名） 

陪席者：上林孝子、鈴木保宏、中山浩二、本郷美由紀、松本一美、撫井賀代、山口理恵子、

山本宗作、廣川宏 

議事： 

１）座長挨拶（船戸） 

２）新メンバー紹介（廣川・中山・本郷・山口・岡本・田端・塩見） 

３）講演「医療的ケアが必要な重症心身障がい児者に対する大阪府の取組みについて」 

（スライド資料参考） 

  赤井計洋（大阪府福祉部障がい福祉室地域生活支援課課長） 

＜廣川宏（同地域生活支援課地域サービス支援グループ総括主査）代理発表＞ 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：大阪全体では、2015 年 7 月 1 日時点で重症心身障がい児者数が 8284 名（身障

手帳 1 級・2 級、療育手帳 A）。この内約半数が何らかの医療的ケアが必要と推計。年齢分

布は、18 歳以上約 30%、18 歳以上約 70%で、80%以上が在宅生活しているのが現状。現

在大阪府では知事重点事業として重症心身障がい児者地域ケアシステム整備事業を（2012

年度以降）を推進している。2014 年度以降は、ケアコディネート事業、医療型短期入所整

備促進事業を進めている。その中で本人と介護者を支える仕組みのために、現場の医療・

介護・福祉・行政などが協働でモデル事業として二次医療圏地域ケア連絡会議の開催、障

がい福祉サービス等体験会、交流会、相談会を持った。さらに情報発信のために「重症心

身障がい児者支援マニュアル」および「ガイドブック」の作成、関係団体が行う重症児者

の在宅連携に関するシンポジウムや研修会などの取組み内容についても発信している。 

＜質疑＞「障害がないインシュリン注射のような場合、医療的ケアの福祉的に対象とする

か、定義が必要」「医療的ケア児の通学への移動の支援が問題」「大阪市では学校看護師が

付添い、介護タクシーを使って移動しているケースもある」「話せるし歩ける医療的ケア児

の問題が多くなっている」「府の事業を市町村へ継続的に移行できるかが問題」「大阪に比

較して他県では医療機関が均一でなく、連携の困難さを感じる」「大阪市では医療コディネ

ート事業が始まり比較的うまく運用されている」「親の緊急時などショートステイ対応に関

してはまだ難しい」「緊急ショートステイに対応できる所が欲しい」「地域病院小児病棟は、

ワクチンの普及で患者が減っているが、障がい福祉サービスとしての医療型ショートステ

イは病院の制約が多く受入として難しい所が多い」など多面的に意見交換があった。 
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■第７回大阪分科会会議・第 33 回「小児在宅医療推進のための会」合同研究会（東京・大阪） 

日時：2016 年 5 月 20 日（金）19：00～21：00 

場所：ステーションカンファレンス東京 605BC 会議室 

出席者（大阪分科会参加者）：飯塚忠史、岡崎伸、上家和子、児玉和夫、三田康平、 

富和清隆、丹羽登、船戸正久、舟本仁一、三沢あき子 

議事 

１）座長挨拶（前田） ２）大阪分科会活動紹介（船戸） 

３）講演（話題提供）： （スライド資料参考） 

・「小児在宅医療に関する施策について」 

桑木光太郎（厚生労働省 医政局 地域医療計画課 在宅医療推進室室長補佐） 

・「医療的ケアが必要な障害児に対する支援について」 

田中真衣様 （厚生労働省 社会・援護局 障害保健福祉部 障害福祉課 障害児・   

発達障害者支援室障害福祉専門官） 

・「学校における医療的ケアの必要な児童生徒等への対応について」 

分藤賢之様（文部科学省初等中等教育局特別支援教育課特別支援教育調査官） 

＜意見交換＞東京での記録を参照。 

座長から懇談会での母親の訴えを紹介。「自分が気管切開の子どもと一緒に保育園に行く

が、子がどんなに安定していても自分が必ず付いていかないといけないが、自分の体調が

悪いとその子が保育園に行けない。『お母さん行けないの』と言って子ども泣く。それが切

ない」。「5 分ごとに昼も夜も吸引しないといけない状態。自分が体調壊すと吸引できない。

『もう自分が朦朧としていつ倒れるんだ』という危機感でいっぱい」。 

＜内容＞厚生労働省医政局（在宅医療）、社会・援護局（障害福祉）、文科省初等中等教育

局（特別支援）の立場から、現在および今後の国の事業および大きな方向性について話が

あった。 

＜質疑＞「診療報酬で短期入所の医療的処置が認められたことは大変ありがたいが、酸素

療法、吸引処置などが入っていない」「福祉サービスのコディネータとして相談支援専門員

が退院前カンファレンスに入るよう勧めているが、それに対して報酬がつかない」「今後セ

ルフプランの位置づけはどのようにするのか」「診療所などで医療と短期入所事業ができる

可能はあるか」「そのような暖かいショートステイに対する補助の可能性は」「重症児者の

コディネート研修を受けることによって、ケアマネのような報酬や権限が与えられる可能

性は」「公立小学校の看護配置に、看護師の派遣を訪問看護ステーションに依頼する可能性

は」「学校看護師の身分の問題があり、責任が重いにもかかわらず非常勤の形が多いのでは」 

「自立事業関係でも小児慢性特定疾患や難病など、制度が複雑で相談もバラバラ、もっと

整理が必要では」「重度の子どもの教育の質の保障をどのように担保するか」「NICU や

PICU から在宅移行する場合、中間施設と呼ばれる施設の機能をどうしていくか」「医療型

ショートステイの位置づけと質の保障をどうするか、診療報酬上の整理が必要」 
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■第８回大阪分科会会議 

日時：2016 年 6 月 10 日（金）19：00～21：00 

場所：大阪府大阪市北区茶屋町 1 番 27 号 AP 大阪梅田茶屋町 会議室 F 

出席者：飯塚忠史、石崎優子、位田忍、岡崎伸、上家和子、児玉和夫、近藤正子、 

三田康平、塩見夏子、下釜聡子、新宅治夫、田家由美子、高田哲、高橋幸博、 

竹本潔、田端信忠、富和清隆、鍋谷まこと、船戸正久、舟本仁一、三沢あき子、 

望月成隆、余谷暢之（23 名） 

陪席者：上林孝子、鈴木保宏、中山浩二、本郷美由紀、松本一美、撫井賀代、山口理恵子、

山本宗作 

議事： 

１）座長挨拶（船戸） 

２）新メンバー紹介（蔵野・阪上） 

３）講演「大阪府における小児在宅医療の支援体制－現場で在宅支援をどのように行って 

いるのか、大阪全体の動き『こないするねん!小児在宅医療移行支援』病院の安全主体 

の管理から在宅生活も含めた応援が求められている」（スライド資料参考） 

  位田忍（大阪府立母子保健総合医療センター消化器内分泌科部長、 

患者支援センター在宅医療支援部門室長） 

＜意見交換＞ 

＜内容＞：自施設のデータから増加する人工呼吸器・気管切開など医療的ケア児を示す。

在宅医療の推進には、安全のみ中心の医療モデルから地域の暮らしや成長発達にもバラン

スよく支援する生活モデルが必要。そうした視点の中で行政が主導して長期入院児退院促

進事業などの中で、退院コーデイネータの配置、地域連携パスの作成、大阪小児在宅医療

を考える会の開催、さらに保健所保健師の地域コーディネータの活動促進などを行った。

さらに知事の重点事業として地域連携システムの構築として、医療と福祉を結ぶ仕組みを

モデル的に試みている。その成果として「大阪発―こないするねん小児在宅医療移行支援」

冊子が作成され、また全大阪的なボランティア活動として「大阪小児在宅医療連携協議会」

「ショートステイ連絡協議会」が組織され現在活動している。 

＜質疑＞：「医療的ケアが必要な児は、福祉制度に中々結びつかない印象」「相談支援事業

所もまだ少ない感じ」「相談支援員が、退院前カンファレンスから入ればケアマネのように

報酬がつく制度が必要」「そうした場合現実に人工呼吸器の児も送迎付き児童発達支援に結

びつく可能性がある」「とくに成人した重症者で、親が介護できなくなった場合は誰が福祉

サービスのケアプランを立てるのか、より深刻になる」「相談支援員の場合、その報酬が介

護保険のケアマネと比較して 1/6 位で非常に低価。施設としては経営的には雇えない」「病

院でレスパイトを受け入れているが、量的にも質的にもこれ以上限界がある」「新生児専門

医制度の条件に地域の医療福祉制度の実地研修を義務付けることが必要」「少なくとも行政

は、災害に備えリスクの高い在宅人工呼吸器患者の全数把握が必要」など多くの意見が出

た。 
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