
医療的ケア児支援から
医療的ケア児者支援へ

2025年

医療法人財団はるたか会 前田浩利

日本の小児医療
• 世界一の新生児の救命率

• 高度な医療がほぼ無料

• 公的保険診療がカバーする医療の充実
• 脊髄性筋委縮症SMA治療薬：ゾルゲンスマ (オナセムノゲン
アベパルボベク)

• デュシエンヌ型筋ジストロフィーの治療薬：エレビジス

• NICU,PICUなど高度医療も全てカバーしている

• 「いのちは平等」を実現した世界に類を見ないシステム

• 他国との比較
• クウェートの大使の娘

• ヨーロッパの状況

• 米国の状況
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Change in Neonatal Mortality Rate
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https://data.unicef.org/topic/child-survival/neonatal-mortality/

Neonatal mortality rate
(per 1000 live births)

世界平均17/1000
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医療的ケア児数
00～04歳

05～09歳

10～14歳

⃝医療的ケア児数は、2008年から２倍に増加している。
⃝⼈⼯呼吸器児数は、2008年から12倍に増加している。
⃝いずれの年齢階級でも増加傾向にあり、しかも低年齢階級ほど⼈数が多くなっている。

 年齢階級別の医療的ケア児数の年次推移  年齢階級別の⼈⼯呼吸器児数の年次推移

年齢階級別の医療的ケア児数と人工呼吸器児数の推移 （2005～2023年）年齢階級別の医療的ケア児数と人工呼吸器児数の推移 （2005～2023年）

平成30年度厚⽣労働科学研究「医療的ケア児に対する実態調査と医療・福祉・保健・教育等の連携に関する研究（⽥村班）の推計⽅法による

20,382

（年度）

（人）

（年度）

（人）
5,682



Increasing Number of Technology-Dependent Children 
who Need Advanced Medical Care at Home in Japan

【Reference：Health and Labor Sciences Research Grants：201918009A】

Number of TDC with Ventilator
(per 100,000, under 20 )

Number of TDC 
(per 100,000, under 20)

x1.67 x3.06









兵庫と福岡の事件

•兵庫の事件 2023年1月27日、32歳の母親が外
出し、8歳の痰吸引が必要な医療的ケア児を約17
時間にわたり自宅に放置した結果、窒息死した 。翌
朝、母親が「子どもが息をしていない」と119番通報
し、事件が発覚した 。
•福岡の事件 2025年1月 45歳の母親が7歳の
SMAの子どもの人工呼吸器を外して死亡させた。
母親は無理心中をするつもりだった。



学校を卒業した後 医療的ケア者問題

• 学校を卒業した後、医療的ケア者になってからの行き場が
少ない 現状では生活支援事業所だが、そこで医ケアが実
施できる体制になっていない

• 本来は就労できる方を支える法的支援がない 職場では障
害福祉サービスを受けることができない

• 医療機関からも成人科への移行を求められるが、実際に
は受けてくれる医療機関は現実的にほとんど無い

• 主介護者の両親の疲弊、高齢化

• 生活支援も成人のサービスへの移行が困難 重度訪問介
護の活用など

令和6年度厚⽣労働⾏政推進調査事業費補助⾦
（厚⽣労働科学特別研究事業）

医療的ケアが必要な者に関する実態調査と
医療的ケアが必要な者の推計⽅法の確⽴に
関する調査研究

研究代表者 埼⽟医科⼤学総合医療センター 教授 是松 聖悟

研究分担者 佐久⼤学 客員教授 ⽥村 正徳
埼⽟県⽴⼩児医療センター 病院⻑ 岡 明
医療法⼈財団はるたか会 理事⻑ 前⽥ 浩利
⼤阪発達総合療育センター センター⻑ 船⼾ 正久
国⽴病院機構東埼⽟病院 副院⻑ 尾⽅ 克久
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１⼩児期発症疾患による医療的ケア者の実数把握の研究

この者は最優先されるべき“特別な⽀援が必要な医療的ケア者”と考えられるが、
全国の全数調査はすぐには困難である。
そのため、⻘森県13施設、岩⼿県23施設、⿃取県7施設にアンケートを送付し、
⼩児期発症疾患による施設⼊所者も含む医療的ケア者数を調査した。
回答率は⻘森県92%、岩⼿県57%、⿃取県86%。
ただし、岩⼿県*では、実数ではなく、医療的ケア毎に集計したのべ⼈数を回答した
医療機関・施設があることが調査後に判明したため、参考値とした。

「⼩児期発症疾患」による医療的ケア者は⼈⼝10万⼈あたり約17⼈で、
⽇本の⼈⼝1億2,399万⼈に換算すると全国で20,970⼈、
また、平成28〜30年度の都道府県別医療的ケア児の⽐率から推定しても、
全国で22,230⼈と推定された。

２“特別な⽀援が必要な医療的ケア者”の概数

⻘森県、⿃取県での調査にて、⼩児期発症疾患による医療的ケア者は、
全国に約2万⼈いることが判明した。
⼀⽅、令和5年6⽉の社会医療診療⾏為別統計から算出した医療的ケア者数から、
在宅持続陽圧呼吸療法のみと在宅酸素療法のみをしている患者数を引くと、
約4万⼈となり、ここには成⼈期発症疾患も含まれると思われる。

法改正を受けて、
令和9年度概算要求にむけた
政府・関係各省への
予算要望 ⼤キャンペーン

☆医ケア児を応援する
⾸⻑ネットワークとも連携

会期末までに成
⽴︕

政府・各省への協⼒要
請 （適宜）

2025.12⽉
法案とりまとめ

・付帯決議案や
・答弁の想定問答集の準備

並⾏して、2027（令和9年度）
障害福祉報酬改定にむけた制度要望
→医ケア者の地域資源整備や選択肢拡充
成⼈医療へのトランジション
インクルーシブテック⽀援による新しい就労など

3~4⽉ 法案提出予
定

・法制局・各省調整
・有識者ヒアリング（適宜）
・団体調整や根回し

閉会中 改正原案まとめ

起案・条⽂調整

26年秋、改正法施⾏をめざす

４~7⽉ 議連総会 開催

各党での部会説明スタート
順次、政調了承へ

所管委員会
委員⻑・与野党筆頭・理事等への根回
し
（厚労︖内閣︖）

2026.通常国会

3⽉中
・厚労科研「医療的ケア者の定義」報告

・役員会開催
→ 「発議者会」発⾜

改正⾻⼦案作成

2025.3 役員会スタート

法改正タイムライン
2026年通常国会で「医療的ケア児者⽀援法」へ

・⽉1回ペース 役員会＆総会開催

・主要論点ヒアリング/ワーキング設置

法制局協議スタート

秋 臨時国会
議連総会で原案提⽰
・修正議論 ・関係団体ヒアリング
・各党調整・部会⻑根回し

2026.6⽉




