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我が国では、急速な少子化が進む一方で、早産児や、低出生体重児で出生する新生児の割合が

増加し、さらに、出生前診断の普及により、胎児期や生直後から高度な医療を必要とする新生児

の数も増加してきています。新生児だけでなく、新生児期以降の小児においても、高度な医療の

恩恵を、受けることができるようになってきました。医療の進歩は、今まで救えなかったこども

も救命できるようになった一方で、急性期の治療後に、生命維持や、日常生活を送るために気管

切開、人工呼吸、酸素投与、経管栄養、胃瘻などの医療介入を必要とするこどもたちの数の増加

をもたらしています。このことは、従来、母

体新生児搬送を行う際に、NICU 長期入院患者

の増加による、NICU 満床のよる新入院の受け

入れの拒否や、たらいまわしの問題として社

会的な問題となってきました。現在は、全国

に普及してきている、PICU においても、NICU

と同様に、長期入院患者の増加による入院病

床の不足が問題化してきています。 

 

近年、NICU 長期入院患者の小児病棟への積

極的な転棟や、在宅移行の推進により NICU で

は長期入院患者は減少してきているとの報告

がなされてきています。しかし、現実には、生命維持や、日常生活を送るために医療介入を必要

とする重症のこどもたちが小児病棟で、長期入院となっています。このことは、小児高度医療専

門病院や大学病院小児科でなどで、新入院患者、急性期患者が利用できる病床の減少や、病院側

の経済的負担の増加につながっています。また、障害を持ったこどもたちが入所する重心施設で

は、さまざまな高度な医療介入が必要なこどもを加療することが難しいうえ、重心施設入所者の

高齢化により新たな小児患者の入所が困難となっています。これらの医療福祉資源の不足と同時

に、生命維持や、日常生活を送るために医療介入を必要とする重症のこどもたちでも、親の愛情



を受けながら家族と社会で暮らし、学校へ行き、様々な体験をするという、こどもとしての当た

り前の権利の保障や、こどもと家庭で過ごし

たいという家族の思いを実現するために、小

児においても在宅医療が積極的に行われるよ

うになってきています。 

 

しかし、小児在宅医療は大人の在宅医療と

比べても、様々な特徴や問題点を抱えていま

す。大人では、介護保険法により、ケアプラ

ンの作成や調整を行うケアマネ－ジャ－を中

心として、要介護者を社会全体で支える仕組

みを支援するシステムが確立しているのに比

べて、児童福祉法や、障害者総合支援法下で

在宅医療を行うこどもでは、ケアマネ－ジャ－が不在で、ケアプランの作成や調整を本人・家族

または市区町村の担当者が行なわなければなりません。現実には、親のこどもへの愛情と、こど

もの世話は親がすべきという社会通念により、主に母親が他人の力を借りずに、日々頑張ること

で小児在宅医療が支えられているといっても過言ではありません。実際、運動機能は座位までで、

医学的介入がなければ、呼吸をすることも栄養を摂ることも困難な障害状態にある超重症にとい

われているこどものうち、在宅児が 70％であるにも関わらず、訪問診療を受けている児は 7％、

訪問看護を受けている児が 18％、ヘルパ－利用が 12％というデ－タ－もあり、夜も十分な睡眠を

取らずに 24 時間 365 日一人でわが子を世話し

ている母親の姿を想像するにがたくありませ

ん。これらの家庭では、日々のこどもの世話

に手いっぱいで、小児在宅医療を継続して行

うための様々なサービスについての情報を得

たり、相談に行ったりする時間を確保するこ

とすらままならない状況です。これらの厳し

い小児在宅の現状を受け、小児在宅医療を地

域で支える仕組みを作ることをめざし、厚生

労働省のモデル事業として、全国 8 都道府県

で、小児等在宅医療連携拠点事業が平成 25年

度から開始されました。この事業でも、短期

入所の整備が求められ、さらに、小児在宅医療を行っているこどもの親からも、レスパイト施設

の整備を求める意見が多く寄せられています。 

 

ではなぜ、こどもの在宅医療支援対策として

のレスパイトケアが重要なのでしょうか。レス

パイトケアにより、毎日の生活の中で介護者し

ている、親の負担の軽減が得れることがもっと

も大きな理由でしょう。もし、安心してわが子

の世話を行ってくれる仕組みがあれば、蓄積す

る精神的、肉体的ストレスの回復を得ることが

できます。買い物、家族自身の病院受診、冠婚

葬祭に出席するという普通の生活を送ること

もできます。また、後々大きな支援者となって

くれる兄弟を安心して出産することもできま



す。さらに、介護者は、日々我慢を強制されることの多い兄弟との時間を確保でき、より家強い

きずなが家庭に生まれます。在宅医療を受けているこどもたち自身も、レスパイトケアを通して、

家だけの日常生活では体験することが難しい楽しい体験ができ、家族以外の他人や、社会とのつ

ながりを持つことができる可能性も生まれてきます。 

 

レスパイトケア－のスタイルは、訪問看護師、介護士が直接家を訪問し行う居宅レスパイト、

放課後等デイサ－ビスを含む日中の一時的なお預かりをするデイケア－、数日間、家以外で過ご

すショ－トステイ（短期入所）、病院への検査入院がありますが、居宅レスパイトでの、他人を我

が家に迎え入れなくてはならない問題を含め、どのレスパイトケア－も、それぞれに様々な問題

を抱えています。先にも述べましたが、こど

もの世話は親がすべきという社会通念が親に

も、家族にも、私たちにも、行政にも根強く

あります。さらに、小児在宅では、医療、福

祉、教育、行政に小児在宅に関する様々な情

報を得て、レスパイトを含め、様々な社会資

源を活用しながら、こどもの成長に応じたコ

－ディネ－トを親自身がしなければなりませ

ん。小児在宅では、地域生活支援事業を含め、

多くのサ－ビスを市町村が提供しているため

に、サ－ビス内容に地域間で大きな格差があ

ります。さらに、医療依存度が高く、環境の

変化によって容易に全身状態の悪化が起きる

小児在宅患者を受け入れることのできるレス

パイト施設の数も十分ではありません。また、

たとえ見つけることができても家から非常に

遠方にしかないこともあります。介助者の病

気、出産、冠婚葬祭、兄弟の学校などでのイ

ベント参加など、急なレスパイトの必要が生

じても受け入れてもらえるレスパイト施設を

探すことは、さらに困難なうえ、学校が休み

の期間に需要が集中するという時期による大

きな変化もあります。さらに、レスパイト施

設があったとしても、送迎は、親が行なわなければならないため、家に自家用自動車がない場合

は通うことができず、たとえ通うことができても、送迎中も、こどもの世話をすることが必要で

あり、親が一人で送迎を行うことが無理なこともあります。レスパイト施設からみて、こどもの

状態が不安定なために、十分な職員をレスパイトに備えて雇用しても、常に予定した数より少な

いレスパイト患者しか通っていないことも日常茶飯事です。大人では、介護保険法によりレスパ

イト施設が搬送サービスを提供することは当たり前ですが、こどもでは、搬送サービスの提供を

レスパイト施設の負担で行わなければならず、これらのこともレスパイト施設へ重い経済的負担

となっています。さらに、レスパイトは基本的に福祉施設で認められる行為であり、医療二－ズ

のない病状の安定している在宅患者が介助者側の理由で、レスパイト入院を行うことは認められ

ていませんが、今までに述べた厳しい状況のために、検査入院として病院にレスパイト入院せざ

る負えない現状もあります。 

 

今後、小児在宅医療を進めるうえで、レスパイトケアの確保は重要な支援の一つです。地域に



根差し、親が罪悪感を感じることなく、急な事情でも送迎も含めて安心して小児在宅患者を預け

ることができ、事業者にも質の高いレスパイトを提供できる経済的基盤が十分に確保され、その

結果、親だけでなく、家族、そして小児在宅医療を受けているこども本人にも益のあるレスパイ

トを整備することが急務であると考えます。 
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