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研究要旨

背景：医療的ケア児に対する在宅医療の提供は十分とは言えず、レセプトデータ解析では医

療デバイス依存児における訪問診療・看護の導入率は 15.9%と低水準であった。また、先行

する調査からは需要不足ではなく供給不足およびニーズとのミスマッチが示唆されてい

る。本研究では小児在宅医療における提供体制および支援に関する課題構造を明らかにす

る。 

方法：アンケート調査の回答者のうち追加インタビューに同意した医師から、背景を考慮し

て抽出した対象に対し半構造化面接を実施した。インタビュー内容を逐語録化し、

Framework approach を参考に分析した。 

結果：課題は、①提供体制（担い手不足、地域差、連携・報酬の問題）、②診療実務（高い

専門性と対応困難）、③患者・家族およびライフコース（家族負担、移行期の断絶、早期介

入の必要性）の 3側面に整理された。特に移行期における医療提供体制の分断が共通して指

摘された。 

結論： 小児在宅医療の課題は多層的に存在し、複数の課題解決が必要である。特に患者の

ライフコース全体を見据えた視点が重要である。
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A. 研究目的 
医療技術の進歩により医療的ケアを必要とす

る小児は増加しているが、小児在宅医療の提供体

制は十分とは言えない。これまでの検討において、

レセプトデータ解析から医療依存度の高い小児

（医療デバイス依存児）における訪問診療の導入

割合が低いことが示され、また患者家族等へのヒ

アリングから、その背景には需要不足ではなく供

給不足およびニーズとのミスマッチが存在する

可能性が示唆された(令和 5年度報告書)。 

さらに、訪問診療医を対象としたアンケート調

査により、小児在宅医療が円滑に実施されるため

の要因として、バックベッドの確保、小児医療経

験、ACP の実践などが関連することが明らかとな

った(令和６年度報告書)。 

一方で、これらの要因がどのような文脈で課題

として存在しているのか、また実際の診療現場に

おいてどのような構造的問題があるのかについ

ては十分に明らかとなっていない。 

本研究では、これらの結果を踏まえ、小児在宅

医療における提供体制および支援に関する課題

構造を明らかにすることを目的とした。 

 

B. 研究方法 

本研究では、令和 6年度に実施した訪問診療医

を対象としたアンケート調査の回答者 108名のう

ち、追加インタビューへの参加に同意し連絡先の

提供が得られた医師 67名を対象とした。 

対象者の背景（経験年数、専門医資格、小児医

療経験、勤務地等）が偏らないよう配慮し、10名

を抽出してインタビューの依頼を行った。その結

果、日程調整等の理由により、最終的に 5名に対

してインタビューを実施した。 

インタビューは半構造化面接とした。インタビ

ューガイドは、半構造化面接ガイド作成に関する

方法論文[1]を参考に作成した。内容は先行した

アンケート結果を踏まえて小児在宅医療の経験・

経験を有する研究者により、開かれた質問を中心

に構成し、研究チーム内で検討を行って作成した

（表１）。インタビュー自体も小児在宅医療の知

識・経験を有する研究者が、1回あたり 30〜40分

程度実施した。インタビュー内容は逐語録として

記録した。 

本研究は探索的質的研究として実施した。分析

は Framework approach[2]を参考に行い、逐語録

から抽出された内容を整理した上で、ケース間の

共通点および差異を比較することで課題構造を

帰納的に抽出した。 

本研究は筑波大学医の倫理委員会の承認を得

て実施した（承認番号：2076号）。 

 

C. 研究結果 

対象者となった訪問診療医 5名の背景は、年齢、

専門医資格、在宅医療経験、小児医療経験、勤務

地域などに多様性を持つ構成であった。（表２） 

インタビューの逐語録の内容を Framework 

approachを参考に整理し、ケース間の共通点およ

び差異を比較することで課題を抽出した。 

インタビューから得られた内容を整理した結

果、小児在宅医療における課題は、①提供体制の

課題、②診療実務の課題、③患者・家族およびラ

イフコースの課題の 3つの側面に整理された。 

 

1．提供体制の課題（担い手・地域差・報酬） 

複数の対象者から、担い手となる医師の不足や

参入障壁の存在が共通して指摘された。特に、小

児特有の医療機器管理や急変対応への不安、経験

機会の不足が、訪問診療医の参入を妨げる要因と

して挙げられた。 

また、小児在宅医療の提供体制には地域差が存

在し、都市部では一定の整備が進みつつある一方

で、地方では十分な提供体制が構築されていない

状況が示唆された。 

さらに、在宅医療の導入および継続において、

入院先（いわゆるバックベッド）の確保や医療機

関間の連携体制が重要であることが強調され、こ

れらが不十分な場合には在宅医療の実施自体が

困難となる可能性が示された。 

加えて、医療的ケア児に対する在宅医療は時間

的・人的負担が大きいにもかかわらず、診療報酬
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や必要な医療資材の供給体制が必ずしもそれに

見合っていない可能性が指摘された。 

 

2．診療実務の課題（専門性・対応困難） 

診療実務の側面では、小児在宅医療に特有の専

門性の高さと対応の難しさが複数の対象者から

指摘された。具体的には、人工呼吸器や気管切開

などの医療機器管理、抗てんかん薬をはじめとす

る薬剤調整、成長発達に伴う病態変化への対応な

どが挙げられた。これらは成人患者に対する在宅

医療と比較して複雑であり、個々の医師のみで対

応することが困難な場面も多いとされた。 

また、小児在宅医療の症例数を多く有する医療

機関や担当する小児患者と類似の症例を担当し

ている/したことのある医療機関との連携や相談

体制の重要性が強調され、特に日常的に相談可能

な体制の必要性が示唆された。 

一部の参加者からは、大学病院に在宅医療支援

センターを設置し、地域の訪問診療医からの相談

に対して多職種・多領域で対応する体制が紹介さ

れた。このように、個々の医師間の連携

（Doctor(D) to Doctor(D)）にとどまらず、中核

的な役割を担う機関を介して相談を受ける体制

（“Doctor(D) to Center”）が、小児在宅医療に

おける診療支援の一つのモデルとなる可能性が

示唆された。 

さらに、一部の対象者からはオンライン診療

(Doctor(D) to Patient(P))の活用についても言

及があり、対面診療を補完する手段として、小児

在宅医療においても一定の役割を果たし得る可

能性が示唆された。 

 

3．患者・家族およびライフコースの課題（家族負

担・移行期） 

患者および家族の側面では、家族、特に保護者

への負担の大きさが共通して指摘された。医療的

ケア児では日常的なケアの負担に加え、医療的判

断や意思決定において家族の関与が大きく、精神

的・身体的負担が大きいことが示唆された。 

さらに、移行期医療およびライフコースの観点

から、年齢による医療提供体制の分断や、特別支

援学校卒業後の生活の受け皿不足といった問題

が指摘された。特に、一定の年齢以降に小児医療

機関での受け入れが困難となる一方で、成人医療

側での対応体制も十分ではない状況が示唆され

た。 

加えて、在宅医療への関与時期に関する指摘も

あり、症状が進行してからの介入ではなく、より

早期の段階から在宅医療が関与することの重要

性が示唆された。 

 

なお整理されたフレームのマトリクスを図に

示す。(表 3) 

 

D. 考察 

本研究では、訪問診療医へのインタビューを通

じて、小児在宅医療における課題が提供体制、診

療実務、患者・家族およびライフコースの 3つの

側面から構造的に存在することが示唆された。 

 

まず提供体制の観点では、担い手不足および参

入障壁の存在が共通して指摘され、特にバックベ

ッドの確保や医療機関間の連携体制が、小児在宅

医療の導入および継続における重要な前提条件

となっている可能性が示された。この点は、アン

ケート調査においても入院先確保の困難さが小

児在宅医療の実施状況と関連していた結果と整

合的であり、量的・質的双方の結果が一致する重

要な所見と考えられる。また、小児特有の事情と

して医療機器の多様さや、個々の患者においても

経時的に使用機器が変化していく点、抗てんかん

薬をはじめとする薬剤調整の複雑さ、成長発達に

伴う病態変化への対応の困難さなどが語られた。

国外からの報告でも、医療デバイス依存児を中心

に、医療的ケア児の在宅医療には大量の医療資源

を必要とすることが報告されており[2]、あらゆ

るリソース確保の必要性が示唆された。 

 

また、担い手不足の背景には、小児特有の医療
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機器管理への知識不足、状態変化対応への不安、

経験機会の不足といった要因が存在している。単

に人員数の問題ではなく、教育や支援体制を含め

た参入環境の整備が必要であると考えられる。 

 

診療実務の観点では、小児在宅医療は成人と比

較して高い専門性を要し、個々の医師のみで完結

することが困難であることが示された。このため、

小児在宅医療の症例数を多く有する医療機関や

担当する小児患者と類似の症例を担当している/

したことのある医療機関との連携や相談体制の

整備が重要であり、特に日常的に相談可能な体制

の構築が求められる。今回のインタビューでは、

大学病院に在宅医療支援センターを設置し、多職

種・多領域で地域の在宅医療を支援する取り組み

が紹介されており、個々の医師間連携に加え、拠

点を介した支援体制（D to Center）の有用性が示

唆された。このような中核的な役割を担う医療機

関等を中心とした多職種による支援モデル

((Care coordination program)は、欧米を中心に

ここ数年で報告が増えており、2023年の系統的レ

ビューでは入院日数、再入院、救急受診の減少と、

医療の質や家族満足度の改善が得られていると

まとめられている[3,4]。 

 

さらに、オンライン診療についても補完的手段

としての活用可能性が示唆されており、専門医の

診療、軽症時の対応などの場面で一定の役割を果

たし得ると考えられる。 

 

患者・家族およびライフコースの観点では、家

族への負担の大きさが改めて確認されるととも

に、移行期における医療提供体制の断絶が重要な

課題として浮き彫りとなった。特に、小児医療か

ら成人医療への移行過程において受け入れ体制

が不十分であることや、特別支援学校卒業後の生

活の受け皿不足が指摘されており、医療と福祉の

連携を含めた支援体制の充実が必要であると考

えられる。 

 

また、在宅医療の関与時期について、症状の進行

後や、小児から成人への移行期になってから介入

するのではなく、より早期から関与することで患

者・家族等と医療従事者の関係性が構築され、急

変時や移行期における対応が円滑となる可能性

が示唆された。 

以上より、小児在宅医療の課題は単一の要因で

はなく多層的に存在しており、複数の課題解決や

患者のライフコース全体を見据えた視点が重要

であることが示唆された。 

 

E．結論 

本研究により、成人と比較した小児在宅医療に

対する訪問診療医の認識が明らかになった。また

小児在宅医療が円滑に進められるための方策の

ヒントが得られた。 
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なし 
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表 1. インタビューガイド 

 

 

表 2．インタビューを行った訪問診療医および所属施設の属性 

 

各項目の意味は以下の通り。 

専門資格：小=小児科専門医、内=内科認定医、救=救急科専門医、家=家庭医療専門医、総=総合診療専門

医 

小児経験：ない＝初期研修以外では経験なし、一般小児=初期研修以外で小児医療経験があるが、重症心

身障害児専門施設ではない、重心施設=重症心身障碍児専門施設での勤務経験あり 

施設種別：在支診=在宅支援診療所、在支病=在宅支援病院、強化在支診=機能強化型在宅支援診療所、強

化在支病=機能強化型在宅支援病院 

うまくいっている：は、自らが小児に対して提供している訪問診療が効果がある、円滑に行えていると
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いう主観、自己効力感があるかどうか、という質問への回答 

 

＊５番は小児患者が現在はない、という回答だったが、過去に診療の経験があったため、今回のインタ

ビュー対象として妥当であると考えた。 

 

表 3. インタビュー結果から作成したフレームワークマトリクス 
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