
医療的ケア児の全国と滋賀県の状況

びわこ学園医療福祉センター草津

口分田 政夫
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医療的ケア児
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医療的ケア児支援法に定義された。

医療、福祉教育の連携が必要

重症心身障害が滋賀県では約70％ 最近重症心身障害以
外の医療的ケア児の増加。(約30％)



急増する在宅医療ケアの必要な児童数

医療的ケアの必要な児童数（小学校から中学校）

平成23年５月 平成29年度

人工呼吸器の使用児童数 850名 1418名

医療的ケアの必要な児童数 19,303件 25,175件

（文部科学省の全国調査から）
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平成１８年度 平成２３年度 令和３年度

医療的ケア児数
(公立特別支援学校）

5,901 8,415

人工呼吸器使用児数
(公立特別支援学校）

545 850 1,783

医療的ケア児数
(公立小中学校）
（うち人工呼吸児）

858
（109名）



重症心身障害児と医療的ケア児の相違

医療的依存度 肢体不自由 知的障害

重症心身障害 医療依存度が高い
ものと低いものが
混在（医療依存度
は条件ではない）

重度の肢体不自由
であることが条件

重度の知的障害で
あることが条件

医療的ケア 例外なく医療依存
度が極めて高い

肢体不自由である
とは限らない。（内
部機能障害なども
含む）

重度の知的障害で
あるとは限らない
（知的障害はない
ものあるいは軽度
のものも含む）
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2つのタイプの医療的ケア児

寝たきりの
子ども

従来の重症心身障害児
（重症児）

動ける子供

新しいタイプの子ども

(前田浩利先生スライド)



医療的ケア児の分類

〇 大島の分類を活用し、医療的ケア児を分類してみた

〇 それぞれの群で考慮すべきポイントが違う

２１ ２２ ２３ ２４ ２５ ７０

２０ １３ １４ １５ １６ ５０

１９ １２ ７ ８ ９ ３５

１８ １１ ６ ３ ４ ２０

１７ １０ ５ ２ １ ０

走れる 歩ける 歩行障害 座れる 寝たきり IQ

１，２，３，４：重症心身障害児

５，６，７，８：周辺児
6

医療的ケアが重けれ
ば、重心児と同じサー
ビスが受けられるよう
にすべき

ここが一番
大変！！

医療的ケアがあっても

健常児・軽度知的障害児と
変わらない

大島の分類

本来の重症
心身障害児

第４群第３群

第２群 第１群



医療技術の進歩によって変わっていく子どもたちの病態

STEP1

歩けないし、話せないが、日常的には医療機器や
医療ケアは不要な子どもたち（重症心身障害児）

STEP2

歩けないし、話せない上に、日常的に医療機器や
医療ケアがないと生きていけない子どもたち
（超重症心身障害児）

STEP3

歩けるし、話せるが、日常的に医療機器と医療
ケアが必要な子どもたち（定義する用語がない）

医
療
技
術
の
進
歩

福
祉
制
度
、
社
会
制
度

(前田浩利先生スライド)
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表3. アンケート回収総数に基づく概要および各
医療的ケア項目の年齢別頻度（0歳～12歳）

年齢 有ケア児
数

(% 対
5930)

重症心
身障害

先天性 在宅 酸素 胃瘻 気管
切開

TPPV NIPPV 導尿

0 365 (6.2) 0.22 0.69 0.53 0.60 0.06 0.13 0.10 0.08 0.02

1 585 (9.9) 0.34 0.71 0.68 0.63 0.14 0.24 0.16 0.07 0.04

2 436 (7.4) 0.43 0.69 0.78 0.51 0.20 0.31 0.17 0.06 0.07

3 389 (6.6) 0.46 0.75 0.76 0.49 0.24 0.33 0.19 0.06 0.10

4 396 (6.7) 0.52 0.69 0.71 0.42 0.34 0.37 0.19 0.05 0.11

5 327 (5.5) 0.56 0.67 0.74 0.39 0.34 0.37 0.17 0.05 0.14

6 343 (5.8) 0.57 0.72 0.76 0.37 0.37 0.36 0.18 0.09 0.12

7 330 (5.6) 0.58 0.67 0.71 0.37 0.38 0.33 0.18 0.07 0.12

8 288 (4.9) 0.60 0.73 0.74 0.36 0.45 0.38 0.16 0.08 0.16

9 286 (4.8) 0.63 0.65 0.75 0.33 0.40 0.32 0.15 0.06 0.11

10 268 (4.5) 0.63 0.73 0.70 0.33 0.47 0.32 0.14 0.05 0.15

11 259 (4.4) 0.56 0.68 0.68 0.36 0.36 0.28 0.12 0.07 0.15

12 230 (3.9) 0.69 0.68 0.72 0.31 0.40 0.32 0.17 0.07 0.14



全国推計数

有ケア
数

重症心身障
害

在宅 入院
入所

1歳児 酸素 胃瘻 気管
切開

TPPV NIPP
V

導尿

13府県推計
8,530 4,666 6,097 865 849 3,560 2,736 2,711 1,390 620 936

発生率平均 0.83 0.50 0.65 0.11 1.78 0.33 0.29 0.30 0.16 0.07 0.10
発生率SD 0.37 0.24 0.36 0.08 1.14 0.19 0.15 0.15 0.09 0.06 0.10
全国推計数

16,897 9,243 12,078 1,713
1,657

7,052
5,419

5,370 2,754 1,228 1,854

全国発生率 0.77 0.42 0.55 0.08 1.70 0.32 0.25 0.25 0.13 0.06 0.08
%対16,897名

54 71 10
10

42
32

32 16 7.2 10

数値は各都道府県の概要項目の推測該当数を示し、 ( )内はその発生率を示す 全国推計数=13都道府県推計
数×1.98(1歳児人口の場合は1.95)
発生率の母数は13都道府県または全国の20歳未満人口1000人であり、1歳児の発生率母数は13都道府県または
全国の1歳児人口1000人である
各都道府県の2015年出生率と有ケア症例発生率との相関係数は0.236



高度医医療的ケア重症児アンケート調査２０１６ 回答状況集約
小児科連絡協議会委員会口分田ら調査 20歳未満

滋賀県 保健福祉圏域別 回答数 人工呼吸、気管
切開、胃瘻、腸瘻、高カロリー輸液、人工肛門 透析

病院数 回答あり 症例あり 症例数 割合

大津 5 5 2 78 29.2

湖南 9 7 4 84 31.5

甲賀 3 1 0 21 7.9

東近江 7 6 2 46 17.2

湖東 3 1 0 19 7.1

湖北 3 1 0 13 4.9

湖西 2 1 0 6 2.2

計 32 22 8 267 100

大津圏域と湖南圏域で、滋賀全体の６割を占める
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滋賀県特別支援学校医療的ケア推移

必要ケア内容（重複あり） H２０ H２２ H24 H26 H29 H30 R1 R2 R3

経管栄養 胃 37 46 51 53 51 53 63 55

胃ろう 9 26 37 54 62 69 77 72

腸ろう 2 2 3 5 8 7 11 11

吸引 48 83 97 109 118 124 186 165

気管切開 27 42 34 41 49 76 75

人工呼吸器 6 21 30 45 55 70 79 76

カフアシスト 20 41 38

その他 5 5 90 99 118 133 184 135

医療的ケア必要人数 60 108 134 142 160 173 176 172

訪問 2 4 5 3

＊その他：導尿、インシュリン注射、吸入、酸素等



医療的ケア児者について
-滋賀県においても令和元年度に医療的ケア児実態調査を実施-

調査時点：令和元年12月1日時点

調査対象： 県内に在住する0歳から18 歳の児童のうち、以下の医療的ケ
アを行っているもの（長期（６ヶ月以上）に入院・入所 している児童を除く。）

①経管栄養②中心静脈栄養③自己腹膜潅流（自分の腹膜で人工透析する

療法） ④気管切開⑤人工呼吸器装着⑥導尿（自己導尿・尿バルーン留置

カテーテル含む。）⑦酸素補充療法⑧口腔・鼻腔内などの吸引⑨人工肛門

調査方法：関係機関より、対象児童保護者へ調査依頼



医療的ケア児者について

-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-

8

17
18

26

21
20

18

10

14

11

19

17

21

11

9

13

11

18

5

0

5

10

15

20

25

30

0歳 1歳 2歳 3歳 4歳 5歳 6歳 7歳 8歳 9歳 10歳 11歳 12歳 13歳 14歳 15歳 16歳 17歳 18歳

年齢別人数内訳（n=287)
・回答者の年齢の内訳は、
多い順に３歳が26人、４歳
と12歳が12人、５歳が20人
であった。

・ライフステージごとの内
訳は、多い順に小学生年代
が92人、次に乳児期が69人、
幼児期が59人であった。



医療的ケア児者について
-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-

・多い順に、大津
市68人、草津市33
人、東近江市28人、
守山市25人、近江
八幡市22人となっ
た。

・自治体人口が、
大津市、草津市、
長浜市、彦根市、
東近江市、甲賀市、
守山市、近江八幡
市の順であること
から、概ね人口比
に準ずる割合で
あった。
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医療的ケア児者について
-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-
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医療的ケアの内容（重複回答あり）

・多い順に、経
管栄養が191
人、口腔・鼻
腔内などの吸
引168人、酸
素補充療法96
人であった。



医療的ケア児者について
-令和元年度に滋賀県が実施した医療的ケア児実態調査よ
り-

・独立歩行が可能
な人の割合は、可
能と回答した人が
22%に対して、不可
能であると回答し
た人が78%であった。

可能

22%

不可能

78%

独立歩行の可否内訳（=287)

※動ける医療的ケア児とは…
独立歩行可能で知的能力が高いが、何ら

かの医療的なケアが
必要な児童のことを指す。
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やまびこ総合支援センターはどんなところ？

やまびこ園・やまびこ教室

（児童発達支援センター）

１Ｆ

生活支援センター
（相談支援・緊急時対応

・医療的ケアの方の日中一時支援）
２Ｆ

さくらはうす

（生活介護）
３階は重症心身障害者、４階は行動障害を呈する重度知的障害者

主な対象としています。

４Ｆ

３Ｆ

知的障害児者地域生活支援センター

社
会
福
祉
法
人
び
わ
こ
学
園

委
託

大津市が直営

ひまわりはうす
（生活介護・自立訓練

・日中一時支援・入浴支援）



生活支援センターの事業

・障害のある方が地域で生活をするために、相談を受

け、調整し、サービスを実施するための支援機関です。

相談員、看護師、理学療法士、作業療法士、心理士

などによる支援が受けられます。

①相談支援事業

・障害者やご家族からの相談に応じて相談員が必要

な情報の提供や福祉サービスの申請支援、障害福祉

サービスの利用計画の作成を行います。

・理学療法士、作業療法士、発達相談員、看護師が

専門的な相談に対応します。



大津ガイドブック



大津システム



大津ケアスケジュール



やまびこ支援センターが生み出したもの

• 医療的ケア 対応

• 人工呼吸器装着児、日中一時預かり 夏休
み

• 緊急ナイトケア 医療的ケア対応

• 留守番看護

• 医療的ケア児の在宅看取りへの支援

• 病院から在宅へ 移行児のリハ・看護支援
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これからすべきもの

• 申請による 大津圏域の医療的ケア児者の
把握

• 一人一人の個別支援計画 かかりつけ医、
緊急入院先、ショートステイ、在宅サービス、
日中活動など

• 災害対策を個別支援計画書に記載、それに
もとづく避難訓練

• 通学支援、留守番看護、外出支援の実施
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○ 人工呼吸児の介護者の睡眠時間は短くしかも断続的

人工呼吸児の介護者の睡眠状況
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全体（n=408） 人工呼吸（n=144）

介護者の睡眠時間

5時間未満

５時間以上

不明

51.0
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全体(n=408) 人工呼吸(n=144)

介護者の睡眠形態

睡眠が断続的

まとまった睡眠

がとれる

不明

母親に負担が集中

埼玉県での患者とご家族の実態調査



大津 南部 甲賀 東近江 湖東 湖北 高島

H10 116 107 53 106 65 72 29

R4 170 243 95 183 110 148 31
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300 滋賀県重症児者変化（H10・R4） H10



圏域での相談支援チーム

保健
師

相談
支援
員

訪問
看護
師

かか
りつ
け医

地域
連携
室

重症心身障害ケアマネ小児保健医療 保健指導部

医療的ケア児支援センター



地域病院の役割 圏域に最低1か所小児在宅支援拠点病院

緊急入院

レスパイト入院

ＮＩＣＵ中間病床（長期入院児受け入れ）

地域連携室による調整相談機能（診療所支援含む）

病院協会での調整（座学研修、実施研修の推薦）



一次、二次、三次連携システム

主治医専門病院

地域二次病院

かかりつけ医

• 入院・外来 専門機能

• 技術相談

• 緊急入院

• 短期間レスピット

• 軽微な合併症 予防接種

• 訪問診療



療育施設・機関の役割 入所・入院機能をいかす

長期入所

1週間以内のショートステイ

家族のライフイベント時など、有期限有目的契約入所（１から３か月）

地域生活適応のための入院 リハビリ、呼吸、摂食、姿勢など １か月以内

地域支援ネットワーク構築までの入院・入所・NICU後方支援
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かかりつけ医を支える連携のしくみ

かかり
つけ医

訪問看護
ステーショ
ン他

相談支
援員

三次専門
機関

病院地域
連携室

ＩＣＴによる情報共有

相談支援員、保健師
によるマネジメント

圏域自立支援協議会

圏域医師会の調整機
能

日常的な相談連携

保健師

相談

入院依頼、退院後
移行

サービス
調整会議



障害児医療機能と医療機関ネットワーク

NICU（新生

児集中治療
室）

GCU（新生児回
復治療室）

（小児科）病棟集中治療

１超、準重症
２重症心身

脳性麻痺・
神経疾患

発達障害リスク
群

小児救急

（小児科）主治医

（小児神経）専門外来

在宅

重症心身障害病棟機関 小児保健医療セン
ター

中核病院

主治医（限定的）
医療型短期 小児、成人
長期入所
入院：有目的（緊急は限定的）
リハビリ
専門機能派
成人期主治医
NICU後方支援、

大学病院

主治医
緊急時入院

外科など総合的
医療ニーズ

レスパイト・医療
型短期
感染・災害

地域診療所往診

訪問看護・訪問リハビリ

小児期中心、主治医
NICU後方支援、
地域移行

入院（緊急 レスパイト、
有目的、社会的）
リハビリ
他科的総合対応
専門機能派遣

医療ニーズの大き
い超重症は、中核
病院の役割大

小児科病棟

地域

かかりつけ医

他科的総合専門

一次

二次

三次



国立病棟
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