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医療的ケア児のライフステージに伴う変化とその特徴
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前田浩利；文献３，ページ116

医療的ケア児者の在宅医療の課題 こどもと家族の現状

－地域に居場所（ベビーカーで行けて話せる場所）がない
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「全国重症心身障害児（者）を守る会重症心身障害児療育相談センター 等々力 寿純」 の一部改変

④移行期

⑤成人期
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全国重症心身障害児（者）を守る会重症心身障害児療育相談センター 等々力 寿純



④移行期

1. 特別支援学校卒業後の進路に関する相談や支援（就労支援
施設、生活介護施設の紹介など）。

2. 医療的ア児・者（重症心身障害児・者）の成人医療機関への
移行が非常に困難、特に入院を必要とする症例など。

3. 家族が成人科医療を理解するための支援。

4. 成人診療科に対して、障害児者の医療のあり方の普及。

5. 医療的ケア児を診療している小児医療機関は成人医療機関
との丁寧な連携。



全国重症心身障害児（者）を守る会重症心身障害児療育相談センター 等々力 寿純

⑤成人期



各ライフステージに共通して必要な視点（１）

いかに本人および家族に寄り添っていけるか

本人中心の支援計画（本人および家族のエンパワメント、
アドボカシー）： 「家族が要の扇型の支援」より「本人を中
心とした輪型の支援チーム」

ライフステージを見通した一貫した「縦と横」の「継続的、
総合的なつなぎの支援」： 各ライフステージを福祉・保
健・医療・教育・労働等の関係機関が連携を取りながら、
一貫した切れ目のない支援が重要。相談支援専門員はコ
ンダクター



全国重症心身障害児（者）を守る会重症心身障害児療育相談センター 等々力 寿純



全ライフステージに共通して必要な視点（２）

スピード感をもった対応の必要性： 特に進行性疾患など

家族支援（両親・兄弟など）： 母親の心身両面の疲弊、
兄弟に我慢を強いる

社会資源の開拓、開発に向けて（フォーマル・インフォー
マル）の取組み： 既存の制度やサービスだけでは十分対
応できない場合など

適切に評価する: 個別支援計画が基づき適切に実行さ
れているかの評価、好転や「変わらないことへの評価（日
常生活を大切にする視点）」も大切にする





歯科訪問診療 歯科医による病診ネットワーク



宮田章子:文献3,ページ36

訪問薬剤指導 地域かかりつけ薬局の役割



前田浩利；文献３，ページ120
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NICU から在宅に移行する子どもたち

1. NICUとは？

•救命・集中治療の場として

•あらゆる病態の「赤ちゃん」を救命する場として

•家族の出発点として

•在宅医療児の家庭生活の出発点として

•ときに、ターミナルケアの場として



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳

NICUから在宅へ移行する子どもたち
障害の発生時期



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳、 国立成育医療センター 島袋林秀 小児内科Vol.55,1715

在宅医療にいたる経過と関わり

周産期センターで行われる
プレネイタルビジット
・親への心理対応
・親との関係構築



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳

NICUから小児科そして在宅へ
治療行為から生活手段としての医療的ケアへの変換



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳

治療行為から生活手段としての医療的ケアへの変換
例）気管内吸引



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳

小児科病棟における在宅移行支援



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳

小さな子どもにおける在宅移行の問題点



水野美穂子、三浦清邦；文献３、18ページ



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳



埼玉医科大学総合医療センター 田村 正徳

まとめ
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乳幼児期（児童期）における支援

• NICU等の長期入院より退院して自宅へ 環境が激変し、様々
なケアや医療機器の使用、吸引・注入・体位変換等をほとんど家
族が担うようになる

•変化してゆく環境に対して、児と家族の生活リズム構築を支援し、
発達を促す

•安定した姿勢で無理のない呼吸や食事

•気道クリアランス手技や胸郭可動性保持

•排痰の促し、リラクゼーション、拘縮・変形予防

•遊びや自発運動を引き出す、家族との交流

•医療機関、在宅診療所、児童発達支援事業所、児童デイ施設、
訪問系サービス事業所等との連携



小沢浩：文献3,っページ90

児童発達支援センター



中川の郷療育センターにおける
医療型の児童発達支援事業の紹介





個別支援計画（1）



個別支援計画（2）



個別支援計画（3）
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学齢期の特徴と支援

•生活リズムは安定、姿勢保持能力や運動機能の向上、活動
範囲が広がる。

•一方、変形・拘縮（股関節脱臼、脊柱側弯など）、便秘、不眠。
呼吸不全・胃食道逆流症などが進行し気管切開・胃瘻などが
必要となる

• 「児の障害の重症化を防ぎつつ、多様なサービスと連携して
安定した生活を支える」

•児のわずかな変化を見逃さず早期に対応する。リラクゼー
ション、抗重力位の保持、運動、ベッドや車椅子のチェック、呼
吸機能の維持、学校との連携（訪問、通学）



心身障害児総合医療療育センター 北住 映二



心身障害児総合医療療育センター 北住 映二



心身障害児総合医療療育センター 北住 映二



心身障害児総合医療療育センター 北住 映二



心身障害児総合医療療育センター 北住 映二



小沢浩：文献3、ページ92

学校において行われている医療的ケア
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医療的ケア児者（重症心身障害児者）の移行期の状況

• 児より者への移行期以降、継続して抗てんかん薬の内服
や理学療法などの訓練を要する症例も多い

• 成長・加齢による機能退行が出現し、医療的ケアが重度化
することをしばしば体験する

• 生活習慣病、悪性腫瘍の発生

• 精神・心理的症状の顕在化

• 死亡する症例も出てくる

• 生存例は親の高齢化・病気を理由に、多くは30～40歳代に
医療型障害者入所施設（療養介護施設）に入所する場合
も多い



成人した医療的ケア児者に生じている問題について

• 診療科が明確でない、入院ベッドの不足→最も大きな問題

＊入院理由は、①感染症、②機能退行による問題（消化器、
栄養、呼吸障害）、③レスパイト、④その他；骨折など

＊入院はしばしば緊急なことが多い

＊小児科病棟での入院が困難な場合が多い。

＊成人診療科に入院依頼できる連携体制を地域に構築する
ことが重要だが、余りうまくいっていない



小児科医から見た神経・筋疾患難病の3つの分類
(1)平成27年以前から難病指定されていた「狭義の神経・筋難病」（
29疾患） ALS・パーキンソン病など。 疾患全体で小児発症の
割合はとても少ないが、例外は亜急性硬化性全脳炎(SSPE)、脊髄
筋萎縮症（SMA)・・・最もスムーズに成人医療機関移行できる

(2)平成27年以降に追加になった指定難病(54疾患） A:筋疾患、B:
難治性てんかん、C:先天性脳奇形、D:神経皮膚症候群、E:脳症な

ど。 先天性や小児期発症の疾患を多数含む・・・移行しやすい
疾患と、そうでない疾患が混在する

(3)指定難病には入っていないが根本的な治療法がなく小児症例

の多い難病 病態は重症心身障害児で、脳性麻痺や染色体異
常症（13トリソミー、18トリソミーなど）・・・移行が非常に困難

（東京都立小児総合医療センター在宅診療部 冨田 直 小児内科53：2021-8,2021）より



医療的ケア児者（在宅重症児者）の移行期医療について(1)

• ４つのパターン（2014年、日本小児科学会の提言より）

①完全に成人診療科に移行する

②小児科と成人診療科の両方にかかる

③小児科に継続して受診

④定期的受診なし

• 家族のほとんどは小児科診療の継続を希望

• 成人移行は全国一律の対応ができない地域特異性の
高い問題である

• 私たちの医療圏では成人期医療への移行は困難な場
合が多い



医療的ケア児者（在宅重症児者）の移行期医療について（2）

1. 診療所（クリニック）への成人移行は、1)疾患の専門医への
移行と、2)総合診療医・家庭医・在宅医療機関への紹介、の
2つが想定される

2. 移行が困難な場合は、総合診療医・家庭医・在宅医療機関
（プライマリー・ケア医）が移行先の第一候補と考える。実際
に、（小児）在宅診療所が担っている場合が多い

3. 小児科・小児神経科医がキーパーソンとなり、必要に応じて
成人診療科と連携をとりながら診る診療体制の構築が望ま
しいが、連携は十分ではない

4. 最善を尽くしても移行困難事例は、小児医療機関が最後ま
で責任をもつ覚悟が必要と考える

（東京都立小児総合医療センター在宅診療部 冨田 直 小児内科53：2021-8,2021）より、一部改変）



移行期医療支援センターについて

• 「都道府県における小児慢性特定疾患の患者に対する移行期医
療支援体制の構築に係るガイド（平成29年１0月25日）」において、
移行期医療を総合的に支援する機能をもつ拠点として、全都道府
県に設置されることになっている

•成人期に達した小児慢性特定疾患の患者に対応可能な診療科・
医療機関の情報を把握・公表すること

•小児科の診療科・医療機関と成人期の診療科・医療機関の連絡調
整・連携支援を行うこと

•患者自律（自立）支援を円滑に進めるために必要な支援を行うこと

•設置場所 移行期医療支援コーディネーター

埼玉県：埼玉県立小児医療センター 2名（社会福祉士）

東京都：東京都立小児総合医療センター １名（看護師）
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成人期の支援

•変形・拘縮が進行して痛みの出現や骨折等、胸郭の変形により
換気量低下、含気不均衡、活動量の低下。介護者の高齢化、腰
痛など。卒業すると外出や集団への参加が減少する

• 「児および家族のケアを行い、穏やかな在宅生活を支えてゆく」

心身機能の変化を継時的にチェックして、関節可動域や呼吸機
能の改善をめざす。変形・拘縮の予防、家族が可能な範囲で近
隣への外出や小規模な集団参加を促し、社会的な関わりを支援
する



成人期における支援

1. 日中活動の場を中心とした支援

2. 家族と暮らす人への支援

3. グループホームで暮らす人への支援

＊重い障害があっても地域の中で、社会の一員として生きる



社会福祉法人訪問の家 名里 晴美
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Yさん（兄）、26歳。脳性麻痺による四肢体幹機能障害。ADLは全介助・吸引・胃瘻
Kさん（弟）、22歳。脳性麻痺による四肢体幹機能障害。ADLは全介助・吸引・胃瘻・気管切開
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前田浩利：文献３，ページ120

小児在宅医療における生活支援



社会福祉法人むそう 戸枝 陽基

訪問系サービス、

児童発達支援事業を
「医福連携」で実施



社会福祉法人むそう 戸枝 陽基



社会福祉法人むそう 戸枝 陽基



生涯の伴走支援体制の構築

社会福祉法人むそう 戸枝 陽基



水野美穂子、三浦清邦；文献３、17ページ



【医師、看護師、リハビリセラピスト】



支援計画を立てる時に気を付ける点（１）
（在宅重症心身障害児者支援育成研修テキスト）日本重症心身障害福祉協会を改変

一つのニーズに対して、複数の分野で関わることが多いので、目的と情報
共有のあり方を明確にする

医療機関（病院、在宅医、専門医）などの役割を明確にする、たくさんの医
療機関にかかっているので、緊急時の対応などで困ることがある

「暮らしの活力」「自分らしい生き方」に向けての支援計画なので「リスク回
避の快適な寝たきり生活」を支援する介護支援計画にならないように注意
する

暮らし全体のアセスメントをしっかりすることで、本人のニーズに沿った支
援につながり、本人の満足度の高い相談支援につながる

家族ニーズや暮らしの部分ばかりに支援の重点をおくと、サービス調整支
援になり、医療的ケア児者のニーズを表面化できない



支援計画を立てる時に気を付ける点（２）
長期見通しと（疾患の予後）と介護者の人生

医療的ケア児の支援計画を立てる時の大切なポイントとして、対象が子ど
もであること、介護者が親であること

年齢と共に障害像が変化してゆく。発達に伴って障害が改善される時期が
ある一方で、時間の経過と共に障害が障害を生む二次障害の連鎖が生じ
てくる。従って、医療的ケア児のケアを時間軸で考えてゆく必要があり、先
を見越した長期的視野に立った計画が必要である。

「医療的ケア児のライフステージごとの疾患の特徴」を捉えると共に、介護
者が親・家族であるので「親・家族のライフステージ」も考慮に入れた視点
で支援計画を立てる

多種多様な要素があるが、「医療的ケア児本人の人生の設計図」を最も大
切にすること


