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研究要旨 

 乳幼児を含む小児の在宅医療支援のために以下の研究を３年間にわたり漸次実施する。○1関係者を結ぶ

ネットワークと研究会を発足させて情報共有ツールと情報共有体制を構築する。②臨床応用性の高い情報

収集と提供体制を構築する。③研究会員と意見交換しながら情報提供体制の有用性を検証する。○4現行の

医療福祉制度との整合性を確認する。○5在宅患者の正確な心拍数と SPO2モニターを家族・関連機関・医

療スタッフが共有するシステムを開発する。○6在宅患者の急変時だけでなく地震や津波などの災害時にも

速やかな対応を家族に指示出来るシステムを開発する。それらを統合して○7我が国における乳幼児の在宅

医療支援体制の標準化と評価方法を確立する。 

 23 年度には、○1のために埼玉県と大阪をモデル地域として小児在宅医療支援のための関係者を結ぶネ

ットワークを立ち上げ、地域毎に定期的に研究会を開催して、地域における小児在宅医療支援を推進する

とともに現在の小児在宅医療の問題点を洗い出す作業を進めた。更に、全国から 357名の関係者を結集し

て 23年 10月 29日に大宮ソニックシティにて第一回日本小児在宅医療支援研究会を開催し、全国規模で

小児在宅医療の問題点の分析と解決法を検討した。同時に②③の為に本研究会の会員制ウェブサイト

http://www.happy-at-home.org/  を立ち上げ研究会員のアンケート調査などをもとに内容を充実

させつつある。また、HOT 施行中の慢性肺疾患児に対してパルスオキシメータと PHS を用いた在宅

モニタリングシステムを開発し、急性期の家族の不安解消に役立つだけでなく、慢性期の適切

http://www.happy-at-home.org/%82%F0%97%A7%82%BF%8F%E3%82%B0%8C%A4%8B%86%89%EF%88%F5%82%CC%83A%83%93%83P%81%5B%83g%92%B2%8D%B8%82%C8%82%C7%82%F0%82%E0%82%C6%82%C9%93%E0%97e%82%F0%8F%5B%8E%C0%82%B3%82%B9%82%C2%82%C2%82%A0%82%E9
http://www.happy-at-home.org/%82%F0%97%A7%82%BF%8F%E3%82%B0%8C%A4%8B%86%89%EF%88%F5%82%CC%83A%83%93%83P%81%5B%83g%92%B2%8D%B8%82%C8%82%C7%82%F0%82%E0%82%C6%82%C9%93%E0%97e%82%F0%8F%5B%8E%C0%82%B3%82%B9%82%C2%82%C2%82%A0%82%E9
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な呼吸管理にも有用であることを明らかにした。しかしながらこうした家族と患者の安全と安

心を保障するようなシステムの普及には保険制度だけでなく中間施設の体制整備が重要である

ことも明かとなった。 

 

A. 研究の背景と目的 

我々は、平成 20-22 年度厚生労働省「重症の慢性疾患児の

在宅と病棟での療養・療育環境の充実に関する研究」（研究代

表者田村正徳）で全国の新生児医療施設長期入院児の動態調

査を実施し、NICU 長期入院児の小児医療機関への移行は促

進されたが、重心施設側の受け入れは困難で、在宅医療が促

進されない限り長期入院場所が新生児医療施設から小児医療

機関に移行するに留まる事を明らかとした。しかし、在宅療

養診療所や訪問看護ステーションによる乳幼児の在宅医療支

援は不十分で介護保険も適用されないので家族の肉体的・精

神的・経済的負担が大きい。更に小児医療機関ではレスパイ

ト入院に保険適応が無いため重心施設のような短期入所も困

難である上に急性増悪時の受け入れ保障も容易ではない等が

乳幼児の在宅医療促進の主要阻害要因となっていた。 

 この様に重症の慢性疾患児の在宅医療には、

課題が山積している。本研究ではこれらの課題

を明らかにした上で、患児の心身の成長発達に

最適で家族にとって負担の少ない療養・療育環

境の整備方策を研究し政策提言することを目

的とする。  

B．研究課題 

本研究班の課題は以下の通りである。 

１． 乳幼児を含む小児在宅医療の各地域および全国

的な問題点を明確化する。 

２． 海外の小児在宅医療や我が国の成人・老人の在

宅医療との比較検討を通じて我が国の小児在宅医療

の課題を明確化する。 
３． それらの情報を小児在宅医療関係者が共有する

システムとツールを構築する。 
４． 病院小児科−重心施設−在宅療養支援診療所・訪

問看護ステーション-地域保健行政関係者を結ぶネッ

トワークを構築する。 
５． 安全で安心出来る小児在宅医療モニタリングシ

ステムを開発する。 
６． 地域の特性に合致した小児在宅医療支援体制モ

デルを提示する。 
７． 日本の小児在宅医療を推進するため

の方策を政策提言する。 
 

 

C．研究方法 

乳幼児を含む小児の在宅医療支援のために以下の研究を３年間

にわたり漸次実施する。 

○1関係者を結ぶネットワークと研究会を発足させて情報共有ツ

ールと情報共有体制を構築する。 

②臨床応用性の高い情報収集と提供体制を構築する。 

③研究会員と意見交換しながら情報提供体制の有用性を検証す

る。 

○4現行の医療福祉制度との整合性を確認する。 

○5在宅患者の正確な心拍数と SPO2 モニターを家族・関連機関・

医療スタッフが共有するシステムを開発する。 

○6在宅患者の急変時だけでなく地震や津波などの災害時にも速

やかな対応を家族に指示出来るシステムを開発する。 

それらを統合して 

○7我が国における乳幼児の在宅医療支援体制の標準化と評価方

法を確立する。 

具体的には年度別に以下のように研究を進める。 

 平成23年度： 

○1埼玉県と大阪に地域的な小児在宅医療支援研究会を発足

させ、それぞれの地域の小児在宅医療の課題と解決法を探

る。 

②定期的な研究会を通じて乳幼児を含む小児在宅医療の課題

を明確にするとともにその解決策や good practice 事例を検

討する。 

○3メーリングリストを活用して病院小児科-重心施設−在宅

医療支援診療所・訪問看護ステーション-地域保健行政関係

者を結ぶ地域情報ネットワークを構築する。 

 

○4研究協力員とともに日本小児在宅医療支援研究会を発足さ

せ全国規模での関係者の問題意識の共有化を図る。 

○5患児にとって安全で家族が安心できる在宅患者モニターを

関連機関・医療スタッフが共有するシステムの開発に着手する。 

○6それらの情報を学会 Web Siteを通じて患者・家族を含めた

関係者が共有出来る体制を整備する。 

平成 24年度： 

 ○7上記のネットワークと研究会活動の普及充実を促進する。
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○8地域の特性に合致した小児在宅医療支援体制モデルを構築

する。具体的には、課題項目毎に課題発生時期、原因（医学

的、社会的、心理的）、領域職種（医師、看護師、保育、心

理士、MSW、機能訓練士）、連携機関（病院、訪問診療所、訪

問看護ステーション、児童相談所など）を分類図式化する。

さらに問題の相互関係の図式化を試みる。そのうえで、事例

ごとにこの図式にあてはめて、問題の優先順位、対応可能な

職種、サービスの充足度、不足度を検討していく。このよう

に図式化定量化したモデルを構築し、さらには社会行政制度

の変化に応じて臨機応変に修正して提供できるシステムとす

る。 

平成 25年度： 

○7上記のネットワークと研究会活動の普及充実を促進する。

○9上記の研究成果を統合して、我が国における乳幼児の在宅

医療支援体制の標準化と評価方法を確立して政策提言する

（NICUや小児科病棟長期入院児の減少、人件費、時間、要員、

福祉サービス利用状況、医療サービス利用状況だけでなく、

本人家族の在宅生活充実度の評価、経時的に評価するための

指標の確認・設定、前方視的な指標収集体制をつくる。）。 

 

D．23年度の研究結果 

○1埼玉県と大阪に地域的な小児在宅医療支援研究会を発足さ

せ、それぞれ定期的に研究会を開催し、地域の小児在宅医療の

課題と解決法を探った。 

・ 重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関する

研究（3）地域小児在宅医療支援ネットワークの構築のモデ

ル事業としての埼玉県小児在宅医療支援研究会活動(奈倉道

明等) 

・ 重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関す

る研究―（4）埼玉県における在宅医療の小児患者の実態調

査(奈倉道明等) 

・ 重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関す

る研究―（5） 埼玉県の中核病院の小児在宅医療担当医師

に対するアンケート調査:その立場と心情について(奈倉道

明等) 

・  

・  

・ 重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関す

る研究（6）NICU長期入院者対策と提言への対応(船戸正久等) 

 

②定期的な研究会を通じて乳幼児を含む小児在宅医療の課

題を明確にするとともにその解決策やgood practice 事例

を検討した。 

・ 重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関する

研究（3）地域小児在宅医療支援ネットワークの構築のモデ

ル事業としての埼玉県小児在宅医療支援研究会活動(奈倉道

明等) 

・重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関す

る研究（6） 高度な医療的ケアを必要とする乳幼児と家族の

ための在宅移行支援策『国立成育医療研究センタ－中間ケア

病床における在宅医療移行の現状と問題点の検討』(中村知夫

等) 

・重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関する

研究（7）NICU長期入院者対策と提言への対応(船戸正久等) 

 

・重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関す

る研究（8）NICU の後方支援－大阪発達総合療育センターの

新たな役割(船戸正久等) 

 

○3メーリングリストを活用して病院小児科-重心施設−在宅

医療支援診療所・訪問看護ステーション-地域保健行政関係

者を結ぶ地域情報ネットワークを構築した。 

・ 重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関

する研究（3）地域小児在宅医療支援ネットワークの構築

のモデル事業としての埼玉県小児在宅医療支援研究会活

動(奈倉道明等) 

 

○4研究分担者と研究協力員等が世話人となって日本小児在宅

医療支援研究会を発足させ第一回全国大会を 23 年 10 月 23

日に大宮ソニックシティにて開催し、全国規模での関係者の

問題意識の共有化を図った。 

・重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に

関する研究（1）第 1 回日本小児在宅医療支援研究会開

催へのプロセスとその成果(側島久典等) 

 

 

○5患児にとって安全で家族が安心できる在宅患者モニターを

関連機関・医療スタッフが共有するシステムとして HOT 施行中

の慢性肺疾患児に対してパルスオキシメータと PHSを用いた
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在宅モニタリングシステムの開発に着手した。 

・重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関する

研究（9）高度な医療的ケアを必要とする乳幼児と家族のため

の在宅移行支援策～在宅酸素療法施行中の乳幼児に対する PHS

回線を用いた在宅モニタリングシステム～(鶴田志緒等) 

 

○6それらの情報を関係者が共有出来る体制を整備するために

学会 Web Site を（http://www.happy-at-home.org/）立ち上

げた。 

・重症の慢性疾患児の在宅での療養・療育環境の充実に関する

研究（2）在宅医療を必要とする小児患者とその家族を支援す

るウェブサイトとメーリングリストの立ち上げに関する研究

(奈倉道明等) 

 

E. 考察 

 23 年度研究は、当初の予定通り順調に進めるこ

とが出来た。まず埼玉県と大阪をモデル地域として

小児在宅医療支援のための関係者を結ぶネットワ

ークを立ち上げ、地域毎に定期的に研究会を開催し

て、地域における小児在宅医療支援を推進するとと

もに現在の小児在宅医療の問題点を洗い出す作業

を進めることが出来た。その会の世話人や当研究班

の研究分担者・研究協力員が企画して、23年 10月

29 日に大宮ソニックシティにて開催した第一回日

本小児在宅医療支援研究会には全国から予想を上

回る 357名の関係者が集まり、全国規模で小児在宅

医療の問題点の分析と解決法を熱心に検討するこ

とが出来た。②③研究会員と意見交換しながら情報

提供体制の有用性を検証する同時に臨床応用性の

高い情報収集と提供体制の構築の第一歩として日

本小児在宅医療支援研究会の会員制ウェブサイト

(http://www.happy-at-home.org/)  を立ち

上げた。今後は研究会員のアンケート調査などを

もとに内容を充実させたいと考えている。また、HOT

施行中の慢性肺疾患児に対してパルスオキシ

メータと PHS を用いた在宅モニタリングシス

テムを開発し、急性期の家族の不安解消に役立

つだけでなく、慢性期の適切な呼吸管理にも有

用であることを明らかにした。しかしながらこ

うした家族と患者の安全と安心を保障するよ

うなシステムの普及には保険制度だけでなく

中間施設の体制整備が重要であることも明か

となった。 
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14. 鶴田志緒：ワークショップ「新生児呼吸管

理の新たな展望」．NICU 退院後の CLD

管理‐パルスオキシメータを用いた HOT

の在宅モニタリングシステム‐．第 56 回
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Workshop. 2010； Vancouver Canada 

25. Masanori Tamura,Fumika Yamaguchi, 
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29. 長谷川朝彦 奈倉道明 高田栄子 側島

久典 田村正徳;NICU 出身重症児の支援
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第 36 回日本重症心身障害学会. 2010, 東

京都江戸川区 
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12. 田中恭子 .早田典子 ;伊藤隼也が行く 

Vol22 順天堂大学附属医院 CLS 早田

典子さん .,アンフィニ ,2011 年春号：

18-21,2011 
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合～その子なりのペースでがんばってい

ます（監修）.,Baby-mo．主婦の友社，東

京,12 月号：118-123,2011 

17. 田中恭子.;Q こども療養支援士について.,
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前川剛志(監修) 他, 小児集中治療 , 救

急・集中治療レビュー 2012-'13(総合医

学社),2012;320-326 



平成 23 年度成育疾患克服等次世代育成基盤研究 田村班 
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24. Seiichiro Inoue, Akio Odaka Daijyo, 

Daijo Hashimoto, Reiichi Hoshi , Clara 

Kurishima, Tetsuya Kunikata, Hisanori 

Sobajima, Masanori Tamura, Junichi 

Tamaru; Rare case of disseminated 
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