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要　　　旨

経管栄養や呼吸管理などの医療的ケアを日常的に必
要とする医療的ケア児は10年間で約２倍に増え，その
多くは在宅生活を送っている。訪問診療医や訪問看護
師，介護・リハビリテーション専門職などの人材およ
びレスパイトケア（ショートステイ）やデイサービス
などの施設は在宅生活を継続するうえで重要だが，小
児に対応できるこれらの地域資源は全国的に不十分で
ある。医療的ケア児の在宅ケアは家族が大部分を担っ
ているため，家族の負担が大きい。鳥取大学医学部お
よび附属病院小児在宅支援センターは，平成27年より
インテンシブコース（多職種によるグループワークと
シミュレーターを使った実習により構成）を，平成29
年より家庭や学校・事業所での現場実習（on︲the︲Job
トレーニング）を実施してきた。これらの人材養成活
動により地域で実際に支援に携わる訪問診療医や訪問
看護師，介護・リハビリテーション専門職が増加した。
その結果，医療的ケア児が訪問診療や訪問看護，訓練，
生活介護を受けられるようになってきた。一方で，サー
ビス利用の時間・日数の制限やサービス内容・質の問
題，機関連携に関する課題などはまだ多い。患者・家
族のニーズは多様化しており在宅支援のさらなる充実
と質の向上，機関連携が望まれる。

Ⅰ．は じ め に

重症心身障害児で経管栄養や口腔・鼻腔・気管内吸
引，人工呼吸器などの医療的ケアの必要な超重症児・
準超重症児（以下，重症児）（表）が全国的に増加し

ている。また，知的障害や運動障害は軽微だが医療的
ケアの必要な医療的ケア児も増加している。悪性疾患
や進行性疾患で生命予後が不良な子どもも一定数存在
する。近年，医療的ケアの必要な子どもが在宅生活を
送ることが一般的になってきている。成人を対象にし
た訪問診療医や訪問看護師などの地域人材は増加して
いるが，小児患者に対応できる人材は全国的に少ない。
本稿では，重症児・医療的ケア児（成人も含む）の現
状と鳥取大学医学部および附属病院小児在宅支援セン

1）鳥取大学医学部脳神経小児科
2）鳥取大学附属病院小児在宅支援センター

表　超重症児（者）・準超重症児（者）の判定基準
項目 スコア

（１） レスピレーター管理 10
（２） 気管内挿管・気管切開 ８

（３） 鼻咽頭エアウェイ ５

（４）O2 吸入または SpO2 90％以下の状態が10％以上 ５

（５）１回 / 時間以上の頻回の吸引 ８

６回 / 日以上の頻回の吸引 ３

（６） ネブライザー ６回 / 日以上または継続使用 ３

（７） IVH 10
（８） 経口摂取（全介助） ３

経管（経鼻・胃ろう含む） ５

（９） 腸ろう・腸管栄養 ８

持続注入ポンプ使用（腸ろう・腸管栄養時） ＋３

（10）手術・服薬にても改善しない過緊張で，発汗による
３

更衣と姿勢修正を３回 / 日以上
（11） 継続する透析（腹膜灌流を含む） 10
（12） 定期導尿（３回 / 日以上） ５

（13） 人工肛門 ５

（14） 体位交換 ６回 / 日以上 ３

判定スコアの合計　
　25点以上：超重症児（者）
　10点以上25点未満：準超重症児（者）
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ターにおける小児在宅に関わる人材育成の取り組みを
紹介する。本稿では，超重症児・準超重症児および医
療的ケア児（いずれも成人を含む）を医療的ケア児と
して表す。

Ⅱ．超重症児・準超重症児および医療的ケア児の本邦
における動向

医療的ケア児数がこの10年間で２倍になり，在宅
人工呼吸療法を受けている小児患者数は10倍に増加
した1,2）。これらの増加の背景は，NICU や小児救急医
療の進歩と密接に関連している。現在は，医療的ケア
児の70％が在宅生活を送っている2）。一方で，在宅医
療や生活を支える訪問診療や訪問看護，デイケア事業
所などは十分とはいえず，患者の家族に大きな負担が
掛っている3,4）。

Ⅲ．鳥取県における医療的ケア児の動向と医療状況

平成27年に実施された全国調査において，鳥取県の
医療的ケア児（20歳未満）は推計で84人であり，その
うち50人が在宅生活を送っていた2）。平成29年度に中
国四国小児科医会が実施したレセプトからの症例調査
では，鳥取県の医療的ケア児（成人を含む）は165人

であり，そのうち58人（35.2％）が在宅人工呼吸器を
装着していた（未発表データ）。また，当科で加療し
ている医療的ケア児数は約50人であり，10年前の２倍
となっている（未発表データ）。

平成26年に実施した当院を定期受診している医療
的ケア児（成人を含む）の保護者へのインタビュー
調査結果では，在宅生活を支える訪問診療や訪問看
護などの地域資源の利用率は極めて低い状況であっ
た5）。当時の訪問診療の利用率は6.7％（全て成人患者）
であり，訪問看護は23.3％，訪問リハビリテーション
は10.0％，デイサービス利用は40.0％，レスパイトケ
ア（ショートステイ）は33.3％であった5）。また，平
成27年に実施した鳥取県内の医療機関へのアンケー
ト調査結果では，医療的ケア児を診療している二次
医療機関・医院は少なく，診療できない理由として﹁不
安﹂と﹁時間がない﹂が多かった3）。以上から平成27
年当時における鳥取県の医療的ケア児の在宅支援の
問題点として，小児に対応できる訪問診療医や訪問
看護師・リハビリテーションスタッフが非常に少な
く，通所のデイサービス事業所やレスパイト施設も
限られていることが挙げられた。

e-learning

，

図１　平成30年度インテンシブコース
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Ⅳ．鳥取大学医学部および附属病院小児在宅支援セン
ターにおける人材養成への取り組み

平成22年度より鳥取県こども発達支援課とともに県
内の急性期医療機関および療育機関で医療的ケア児の
現状と課題について年２回，協議を行ってきた。平成
26年度より文部科学省課題解決型高度医療人材養成プ
ログラム﹁重症児の在宅支援を担う医師等養成事業﹂

（平成26〜30年）を受託し，平成28年度より日本財団
と鳥取県の助成で鳥取大学医学部附属病院に小児在宅
支援センター（平成28〜31年）が設置された。

１．インテンシブコース（文部科学省事業）

ⅰ．インテンシブコースの目的

・地域で医療的ケア児を診療する医師を増やす
・医療的ケア児に対応できる訪問看護師，訓練士を増

やす
・医療的ケア児の総合的な相談ができる人材を増やす
（メディカルソーシャルワーカーや相談支援員）
ⅱ．インテンシブコースの内容（図１，２）

インテンシブコースは，医師や看護師，理学療法士・
作業療法士・言語聴覚士，介護士，社会福祉士，相談
支援員などを対象とした１年間の連続コースである。
多くの職種が参加し，一人ひとり在宅支援の経験も異
なるため，コース開始時に自分自身の目標を設定する

（図２）。コースは，グループワーク（６回）と実技講
習会（２回）からなる（図１，２）。各回ごとに関連す
る講義を e︲learning で事前学習し，知識確認テスト
を合格したうえで参加することを必須としている。グ
ループワークは在宅生活の課題を仮想症例を題材に多
職種で話し合いながら，課題の抽出と対策などを議論

する（図３）。グループワークはそれぞれの専門職の
視点を知る機会となり，相互理解につながる。実技
講習会は，シミュレーターを用いて実施する（図４）。
実際に手技を習得することを目的として参加する職種

（医師や看護師）もあるが，現場では医療的ケアを実
施しない職種（介護士や訓練士，社会福祉士など）も
在宅でのリスクや家族負担について学ぶ目的で実技講
習会に参加している。

平成27年度から平成29年度の３年間にインテンシブ
コースを受講した125人の内訳は医師22人，看護師48
人，理学療法士20人，作業療法士４人，言語聴覚士６
人，介護福祉士４人，他21人（薬剤師，保健師，相談
支援員）であった。

２．on-the-Job トレーニング（小児在宅支援センター）

（図５）

小児在宅支援センターは，医師（小児神経科医）１
人と看護師２人，事務員１人が専任で配置され，平成
29年より on︲the︲Job トレーニング（OJT）を実施し
ている。OJT は現場で医療行為をともに行うことで
実践力を強化するものであり，３パターンで実施して
いる。①訪問診療医や看護師，リハビリテーション職
員，介護職員と一緒に小児在宅支援センタースタッフ
が患者宅へ訪問し，自宅で患者の医療的ケアやリハビ
リテーション，介護を実地指導する。②福祉事業所や
特別支援学校へ支援センタースタッフが訪問し，現場
で患者の医療的ケアやリハビリテーション，介護を実
地指導する。③大学病院の外来診療に，地域の医師や
看護師，社会福祉士，相談支援員などが同席して，医
療行為などを学ぶ。OJT は，概ね６�月を目安とし，
平成30年10月までに136人の専門職が OJT に参加し
た。

実技講習・グループワークに必要な知識の事前学習
教科書・e‒ラーニング

知識確認テストに合格

グループワーク 実技講習会

チェックリスト振り返りシート

・事例
・困難症例

自分自身の目標設定

自分自身の到達目標への評価・今後の取り組みについて記載

図２　インテンシブコースの構造

図３　グループワーク（インテンシブコース）
　６〜８人の多職種から構成される小グループで仮想の症例に
ついて課題や対応を討論する。各自で考えたことを付箋に記入
して貼り付け，分類しながら討論する。
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３．医学生教育

医学部医学科３年生の研究室配属では，在宅の医療
的ケア児（成人を含む）の養育者を対象としたニーズ
調査を実施した（平成26年度5）と平成30年度）。５年生

の臨床実習（クリニカルクラークシップ）では，医療
的ケア児のグループホームへ訪問（平成28年度）およ
び医療的ケア児のデイサービス事業所へ訪問（平成29
年度・平成30年度）を指導教官とともに実施した。訪

図５　on-the-job トレーニング

心肺蘇生（気管切開なし/あり）
経鼻胃管挿入
胃ろうチューブ交換
気管切開カニューレ交換
導尿
吸引（口腔内，鼻腔内，気管内）

図４　実技講習会（インテンシブコース）
　シミュレーター（人形）を使って医療的ケアの実技を体験する。医療的ケアごとにチェックリストで実施手順
を確認しながら実施する。
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問時に，医療的ケア児の実際のケアを見学することと，
養育者（母親）から話を聞く機会を設けている。６年
生の臨床実習では，近隣の療育センターでの実習を１
週間行っている。

以上の人材養成事業を通じて，現場で実際に医療的
ケア児を支援する専門職が増加してきた。年少の医療
的ケア児を在宅訪問する訪問診療医は，事業開始前は
鳥取県にはいなかったが，現在は２人となった。医療
的ケア児を実際に看護する訪問看護ステーション数が
増えた。平成30年10月に当院を定期受診している医療
的ケア児の養育者へのインタビュー調査では，地域資
源を利用している患者数は５年前より増加した（訪
問診療利用率6.7％→30.3％，訪問看護利用率23.3％→
57.6％，デイサービス利用率40.0％→55.6％，ショー
トステイ利用率33.3％→57.6％，訪問リハビリテーショ
ン利用率10.0％→30.3％）。

Ⅴ．今後の課題

先の養育者へのインタビュー調査で，地域資源の利
用率は上昇したが，サービス利用の時間・日数の制限
やサービス内容・質の問題，機関連携に関する課題が
多いことが明らかになった。また，受けられるサービ
スに地域差があることも明らかになった。患者・家族
のニーズは多様化しており在宅支援のさらなる充実と
質の向上，機関連携が望まれる。

本論文の内容は第65回日本小児保健協会学術集会（平

成30年６月14〜16日，米子市）の特別講演で発表した。

著者および共著者は，本論文内容に関する利益相反は

ない。

ホームページ

・重症児の在宅支援を担う医師等養成事業．http：//

www.med.tottori︲u.ac.jp/jushoji/

・鳥取大学医学部附属病院小児在宅支援センター．http：

//www2.hosp.med.tottori︲u.ac.jp/s︲zaitaku/
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〔Summary〕
The number of children，who regularly require medi-

cal care，including mechanical ventilation and gastros-

tomy feeding，has increased about by two times in 

Japan．Such children are called “children with complex 

medical conditions and disabilities”（CMCD）．The pa-

tients with CMCD mostly live at home．Although home 

medical care systems by home doctors and visiting 

nurses are necessary to comfortably live at home and 

are safe for patients and their family，these systems are 

not sufficiently established in Japan．We are conducting 

a program for training human resources for home medi-

cal care．Under this program involving intensive course 

and on︲the︲job training，home doctors，pediatricians in 

regional hospitals，visiting nurses，rehabilitation staffs，

and social workers study CMCD support services ev-

ery month．This course includes lectures via internet，

medical support practice（gastrostomy feeding，naso-

pharyngeal suction，exchange of tracheal cannula），and 

debate with multidisciplinary．In result of this program，

the specialists who take care of the patients with CMCD 

have been increasing．Nevertheless，there are still 

many problems，such as limitation of service use，qual-

ity of service，and facilities cooperation．
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