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地域の医療的ケア児の実態を知る
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避難行動要支援者名簿と個別計画の作成

【2013年災害対策基本法改正】
・避難行動要支援者名簿の作成が市町村に義務付けられた。
・避難行動要支援者名簿の記載事項
・氏名 ・生年月日・性別・住所・電話番号・避難支援等を必要とする事由
・条例に特別の定めがある場合を除き、本人の同意が必要。
・災害が発生、又は発生するおそれがある場合は、本人の同意不要。

避難行動要支援者名簿の作成方法
 関係機関共有方式（同意不要だが市町村の個人情報の第三者提供の例外規定の解
釈、あるいは条例改正によって初めて福祉部局の名簿情報を民生委員に提供できる）

 同意方式（当局から連絡して同意を得る）
 手上げ方式（自ら希望した人が対象）
作成状況：平成30年6月現在で、調査対象市町村（1,739市町村）のうち97.0％
（1,687市町村）が作成済（消防庁資料）⇒医療的ケア児が漏れていないか？

【個別計画】
・避難行動の個別計画の作成は内閣府のガイドラインで推奨にとどまる。
・大阪府の市区町村での同意・手上げ方式での個別計画作成（2018年）は9自治体
（全体の21％）であった。 3



医療的ケア児の把握

障害児者の連絡先の把握の有無

はい
7

いいえ, 
36

災害対策に関するアンケート結果より
～令和元年度小児在宅医療に関する人材育成講習会で実施～

47都道府県に郵送し43都道府県が回答
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在宅医療的ケア児の実数把握
１．埼玉県（田村ら）の方法 平成２９年度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．

行政と病院の両方から調査を実施
（行政）小児慢性特定疾患意見書に在宅医療が必要な記載のある患者の抽出
（病院）県内の病院で在宅療養指導管理料をとっている小児患者の抽出

1/4は東京など県外の医療機関で管理→県外の病院へ調査

⇒全医療的ケア児の44％は小児慢性特定疾患ではなかった
←種々の原因の低酸素性脳症（新生児仮死、脳炎脳症後遺症、外傷など）が漏れてしまう

２．三重県（岩本ら）の方法 医療的ケア児の地域別実数把握と課題抽出．日児誌122：1602-1607.2018.

未就学児⇒病院へ調査
就学児（小・中・高）⇒教育委員会へ調査

在宅医療的ケア児(人） 在宅人工呼吸器(人）

埼玉県（2015年、18歳未満）（田村ら） 702（97） 218（30）

三重県（2016年、20歳未満）（岩本ら） 214（119） 40（22）

全国（2015年、20歳未満）（田村班） 17,209（135） 3,069（24）

全国（2020年、20歳未満）（田村班他）
19,238（153） 5,017（40）

（）は人口100万人あたり
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手上げ方式の登録制度： 周知・登録促進と実効性が課題
2011年東日本大震災後の宮城県の医療的ケア児108人を対象としたアンケートでは，この制度に
「まだ登録していない」が79.6％に上った．また，震災前に登録していた15 人のうち，実際に援助
が得られたのは3 人であった．（田中総一郎先生）

2005年開始
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災害時要支援者登録制度

広報活動

はい
20

いいえ
16

市町村

により

異なる
7

災害対策に関するアンケート結果より
～令和元年度小児在宅医療に関する人材育成講習会で実施～

47都道府県に郵送し43都道府県が回答



避難所の課題
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東日本大震災
2011年

阪神淡路大震災
1995年

熊本地震
2016年

神戸市内養護学校の児童生徒262人
（2000 河相善雄先生）

宮城県の医療的ケア児108人
（2014 田中総一郎先生）

小児在宅人工呼吸患児37名
（2016 緒方健一先生）

障害児の震災時の避難行動

21年経ても避難所は障害児にとって避難しづらい場所のままであった9

田中総一郎先生、緒方健一先生よりスライド拝借
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障害児への支援計画
東北大学小児科 田中総一郎

提言 2 障害児者の避難所利用促進（行政）

1．指定避難所に障害児者コーディネーターを配置する

（または避難所運営の研修に障害児者の特性を学ぶ機会を作る）

2．特別支援学校と児童福祉施設の多くを福祉避難所として指定する

3．要援護者が避難する福祉避難所を個別に指定し，普段から情報を伝達する

日本小児科学会
災害対策ワーキンググループ報告

東日本大震災での経験をもとに検討した日本小児科学会の
行うべき大災害に対する支援計画の総括

日児誌（119）、1159～1178. 2015
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福祉避難所の電源

避難所の電源確保の有無

はい
15

いいえ
16

市町村に

より異なる
12

災害対策に関するアンケート結果より
～令和元年度小児在宅医療に関する人材育成講習会で実施～

47都道府県に郵送し43都道府県が回答
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福島県沖地震2021：

新型コロナウイルス対策やプライバシー保
護のため、家族ごとに区切られたテントが
用意された（１４日午前２時７分、福島県相
馬市で）読売新聞より

避難所でのコロナ対策

避難所は密になりやすい

コロナ禍の避難所設営訓練 大阪府と堺市
2020.7.22 産経WESTより



災害時小児周産期リエゾンの養成
と

在宅医療的ケア児の災害対策で期待される役割
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災害時小児周産期リエゾン
災害時に小児周産期医療ニーズへ対応して、災害対策本部の下で適切な助
言を行うコーディネーターを指す。日本小児科学会他9学会が連名で災害時
小児周産期リエゾン設置の要望書を提出（2016年2月）⇒2017年2月に第1回
養成研修が開催。
各都道府県より2-3名の産科・新生児科・小児科医が参加。毎年継続して実施
され増員される計画。2019年2月厚労省が活動要領を定めた。
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16
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在宅医療的ケア児に関わる医師の

小児周産期リエゾンへの参画はありますか？

はい
17

いいえ
21

無回答
5

災害対策に関するアンケート結果より
～令和元年度小児在宅医療に関する人材育成講習会で実施～

47都道府県に郵送し43都道府県が回答

小児周産期リエゾン
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都道府県主催の防災訓練

小児周産期リエゾンの参加

はい
34

いいえ
7

無回答
2

災害対策に関するアンケート結果より
～令和元年度小児在宅医療に関する人材育成講習会で実施～

47都道府県に郵送し43都道府県が回答

小児在宅医療患者を対象とした

訓練実施の有無

はい
5

いいえ
34

無回答
4
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大阪府での実施例

2017年7月29日（土）内閣府主催の大規模地震時医療活動訓練を
実施。
【被害想定】
M7～８クラスの南海トラフ地震
防災計画において最大と見込まれる被害想定で実施。
（和歌山県、兵庫県、三重県においても同日訓練実施）

都道府県主催の保健、医療に関する防災訓練に

災害時小児周産期リエゾンが参加して、在宅医療
的ケア児に関する訓練の実施をぜひご検討くださ
い！
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【ヘリポートへの移動】 【待機】 【搬入①】

【搬入②】狭いです 【乗員】 【出発】

21

大阪府：①周産期医療訓練～産科広域搬送～



【要請により到着】 【搬送用保育器を準備】 【搬入】担架へはベルトで固定

大阪府：①周産期医療訓練～新生児搬送～

【到着後の移動】
電力制限を考慮し階段を使用

【移動】あまりの重量にエレベーターを使用 【終了】
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大阪府：②小児在宅医療訓練

・医療的ケア児（特に人工呼吸器装着児）は日頃からショートステイを
利用するため、レスパイト施設に登録していることを活用する。
・災害時における大阪ショートステイ連絡協議会の活用を前提とした体
制を検証する。

• 平時の延長上で連携ができるよう、大阪ショートステイ連絡協議会のネッ
トワークを活用し、災害時の緊急レスパイトの支援体制を構築する。

• EMIS（広域災害救急医療情報システム）を通信手段に使用。
方針

【情報集約訓練】大阪ショートステイ連絡協議会参加13施設（8病院、5療育
施設）がEMISに、施設のライフラインの状況、緊急ショートステイ受け入れ可
能人数等を入力し、災害医療本部でリエゾンが集約する。

【受入調整訓練】その情報を活用し、①災害拠点病院に、電源確保目的で
バギングしながら自家用車で来た在宅人工呼吸の児、②避難所に電源確
保を求めて来た在宅人工呼吸の児、を大阪ショートステイ連絡協議会の施
設へ緊急レスパイトをコーディネートする。

訓練
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大阪ショートステイ連絡協議会
平成25年度重症心身障害児者の地域生活モデル事業（厚労省）を契機に設立。

ショートステイ・レスパイト入院の現状と課題を討論

重複あり現在９病院、７療育施設が参画
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広域災害・救急医療情報システム（EMIS）
Emergency Medical Information System

EMISは、1995年に発生した阪神淡路大震災後に開発された、災害

医療に関わる情報を収集・提供し被災地域での迅速かつ適切な医
療・救護活動を支援することを目的としたシステムである。
事務局：厚労省と各都道府県

・全国の病院の登録率は93％（2018年）であるが、療育施設では未登録の地域
が多い
・課題は、
①システムの操作性が悪いこと
②入力を促すプッシュ型システムとなっていないこと

「大阪ショートステイ連絡協議会：緊急レスパ
イトに関する連絡」
受け入れ：可
受け入れ人数：3人
うち人工呼吸器受け入れ可能人数：2人
介護者の付添い：不要
年齢制限：無

今回の訓練では、「詳細入力」の「その他」の欄に記入した
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大阪府：小児在宅医療訓練～緊急レスパイト～



 EMIS（広域災害救急医療情報システム）にて大阪ショート

ステイ連絡協議会の各施設の被災状況や、緊急レスパイ
トの受け入れ可否を災害対策本部で災害時小児周産期リ
エゾンが確認可能になった。
←今回の訓練を機に、療育施設もEMISにログインできる
ように大阪府が対応してくれた

 医療的ケア児の対応で困った際に、
・避難所⇒市区町村⇒府の対策本部⇒

災害時小児周産期リエゾン

・災害拠点病院⇒災害時小児周産期リエゾン

という、リエゾンに相談する情報伝達訓練ができた。

小児在宅医療：緊急レスパイト訓練の成果
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短期入所・レスパイトの状況把握

施設間の連携の有無

はい
14

いいえ
26

無回答
3

災害対策に関するアンケート結果より
～令和元年度小児在宅医療に関する人材育成講習会で実施～

47都道府県に郵送し43都道府県が回答
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実災害からの教訓
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2018年9月4日（火）
近畿を台風21号が通過
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台風２１号 大阪ショートステイ連絡協議会緊急レスパイト

つくし医療・福祉Ｃは空床が無かったが、電源と空調の提供を目的に、
急遽面談室を使用してケアは保護者に依頼する形で4人を受け入れた！ 31



災害時の緊急避難のレスパイト・入院

平時の体制にとらわ
れず、電気と水と場所
があれば、提供する

施設が災害モード

へ切替
職員の意識の切替

大規模災害時はベッドがなくても、空きスペースを利用してケアは保護者に依頼す
る形でもよいので受け入れを考慮 32



2018年北海道胆振東部地震：ブラックアウトでの
在宅人工呼吸器患者の避難状況

札幌市の生涯医療クリニックさっぽろ：在宅患者190名中156名（82％）の在宅人工
呼吸器の方の停電時の避難状況。38名が24時間人工呼吸器、残り118名は夜間
のみ人工呼吸器管理

入院以外の方の電源確保方法

 避難先で電源確保 7名
介護事業所3名、知人・親戚宅 4名

 自宅滞在で充電だけ外部で 38名
・充電先
病院 17名
学校 4名
公共施設（区役所など） 5名
知人・親戚宅 8名
親の職場 4名

医療法人稲生会 土畠智幸先生からスライド借用 33



災害時の在宅医療的ケア児の居場所

指定・福祉

避難所
体制整備が課題

電源の問題

入院・レスパイト
需要と供給

地方/大都市

自宅・祖父母・
親類宅
家屋・水・食料

電源の問題

停電中の電源問題（自助・公助）： 蓄電池、車用インバーター、発電機
公共施設での充電供給体制の整備が望まれる 34

学校・デイ
家屋・水・食料

電源の問題

マンパワーの問題



『医療機器が必要な子どものための
災害対策マニュアル』
が作成されました

こちらのQRコードから
アクセスできます。

https://www.ncchd.go.jp/hospital/about/section/cooperation/shinsai_manual.pdf 35

中村知夫先生



まとめ：在宅医療的ケア児の災害対策

まず実態把握⇒目標：個別計画作成

利用しやすい福祉避難所の指定・整備

災害時小児周産期リエゾンと連携し、都道府県防災訓練

で在宅小児の訓練を実施

地域でのレスパイト施設の連携構築⇒緊急避難先の確保

電源確保対策：自助の促進と公助の整備
（バッテリー購入の補助を含む）
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