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小児等在宅医療　ライフステージ毎の課題等
未就学児 小学校 中学校 高校 青年期

出生 1歳 8歳 7歳 5歳 6歳 3歳 2歳 4歳 9歳 15歳 13歳 19歳 12歳 10歳 14歳 18歳 11歳 17歳 16歳 20歳 25歳 35歳 40歳 30歳 

 ① 障害

が確定せ

ず、身体

障害者手

帳の取得

が困難 

⑧学校との問題… 

   ・学校の選択（普通学校、特別支援学校、訪問学級） 

       ・疾病への理解 

   ・教育を受けながら療養することの負担 

   ・子供の発達阻害（母子分離等） 

     ・医療的ケアの役割分担 

       ・ 人工呼吸器の必要な子供は、通学が困難 

   ・ 学校で起こる個別の問題を解決するために、具体的に検討する仕組みや場所がない 

③義務教育終了後の

行き場…訪問学級が

なくなるので、その後

の行き場として学校か

施設を選ばなければ

ならない 

④高校卒業後の行き場 ②幼稚園・保育所への入園が困難 

⑨小児科→内科への移行 

      ⑩二次障害への対応…子供の頃は医療的ケアの必要がなく、成長してから必要になった場合、 

                     対応可能な病院を見つけ るのが困難 

⑫兄弟姉妹の誕生、育児 ⑬親の病気、祖父母の介護 

⑭情報不足（医療、就学、在宅生活等） 

幼稚園、保育所等入園 小学校入学 義務教育修了 高校卒業 

  ⑪社会適応の問題 

⑥移動が困難…通院、通園、通学すべてに移動支援がない 

⑰親の介護負担（身体的、精神的） 

⑯親の就労困難 

⑱経済的負担 

    ⑤進学、就労、 

      結婚、出産（子供の誕生）等 

⑦成長に応じた適切な福祉用具の使用がされていない。 

⑮親同士の交流・親の自立したグループ（○○の親の会等）についての周知や、活動に関する支援・情報提供等 
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小児等在宅医療　ライフステージ毎の課題等
未就学児 小学校 中学校 高校 青年期

⑲訪問診療医師、訪問看護師の不足、在宅で医療的ケアを必要とする小児等に対する医療技術が未確立 標準化が困難 

㉑在宅生活をコーディネートする相談対応の仕組みができていない…困った時に誰に相談すれば良いかわからない 

㉒ライフステージ全般を通じて、医療と生活を合わせて見守る仕組みができていない。 

 

㉝※主に退院→地域への移行時の問題 

 ・病院から地域への移行（病院と地域の連携が難しい）、病院(医療）と地域（生活）は文化（言語・ルール）が異なるが、それを超えて両者をつなぐ仕組みがない 

 ・在宅生活に対する親の不安、心の不安定 

 ・在宅で、自身が医療的ケアを行うことに対する親の不安 

 ・患者の病状が不安定（安定するまで3カ月～半年くらいかかる） 

 ・在宅で医療的ケアを必要とする小児等に対する技術が未確立 標準化が困難 

 ・社会資源が利用しにくい（退院直後のサービスの調整に時間がかかる等、一番大変な時期に支援を受けにくい。） 

   

㉔療育施設、通園・通所施設等の不足 

㉓レスパイト施設の不足 

㉙ 医療的ケアが必要な子供でも、対象疾患でない場合、制度が利用できない。 

㉚小児等在宅医療の定義が難しい 

⑳相談支援専門員に対してのサポート体制が不足している。（医療的ケアを必要とする小児等を支援できる人材の確保・育成、報酬等） 

㉗地域の関係者が顔を合わせる仕組み（カンファレンス、自立支援協議会等）が有効に機能していない。 

 ㉘対象となる支援制度があっても、医療的ケアが重い等の理由で、実際は利用できないことが多い。           

㉛都における医療的ケアを必要とする小児等の実態の把握が不十分 

出生 1歳 8歳 7歳 5歳 6歳 3歳 2歳 4歳 9歳 15歳 13歳 19歳 12歳 10歳 14歳 18歳 11歳 17歳 16歳 20歳 25歳 35歳 40歳 30歳 

幼稚園、保育所等入園 小学校入学 義務教育修了 高校卒業 

㉖緊急時、災害発生時の支援体制の不足 

㉕親子が互いに自立した生活を送るための支援体制の不足 

㉜行政間、行政内において連携体制が不足している 
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