














要約:医療の進歩を活用した在宅医療によって、退院が不可能であった難病の子供たちが

自宅に退院できるようになり、QOL を向上させることが可能になった。

しかし、在宅医療の実施と継続は、主治医を含む医療機関や家族の努力だけでは困難であ

る。在宅医療を支える経済的、人的な条件が整備される必要がある。養育医療、育成医療、

小児慢性特定疾患の相談援助窓口である保健所は、医療と福祉、教育の連携を調整するこ

とによって、子供の在宅医療とそれを取り巻く支援を行うことができる。


