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１．設立年月日：令和４年３月２７日

２．活動目的及び主な活動内容：
【活動目的】
医療的ケア児者と家族が、医療的ケアの有無や障害の重さにかかわらず、住み慣れた地域で安心して暮らし続けられる社会の実現
をめざす。そのために、全国の当事者・家族・支援者のネットワークを通じて、地域の実態・支援ニーズを可視化し、政策・制度
改善に向けた発信や連携を行うとともに、各都道府県の家族会が地域課題に主体的に取り組めるよう、情報共有やノウハウ提供、
相互支援を通じて地域ネットワークの強化と自走化を支援している。

【主な活動内容】
上記目的を達成するための主な活動は以下のとおり。
1）全国ネットワークの構築・支援
・47都道府県（※現時点45）の家族会との連携体制の維持・強化
・月1回の全国オンライン連絡会・分科会による課題・事例の共有
・知見提供や相互支援による地域ネットワークの自走化支援
2）社会発信・啓発
・Web・SNS・全国フォーラム等での情報発信
・課題提起・講演・研修会・学会等での知見提供
3）行政・関係機関との連携
・国・自治体の会議への参画および制度
・運用改善に向けた意見提供
4）調査・研究への協力
・年1回の独自アンケート
・省庁・研究機関・大学等の調査および学会発表への協力

3．加盟団体：全都道府県各1団体、計45団体（令和6年11月時点）
※「全国医療的ケアライン」は単一組織ではなく、各都道府県で独立して活動する家族会等が相互に連携し構成する全
国ネットワーク組織である。

4. 会員数 :4,110人（令和8年3月）

5. 代表：村尾晴美（広島県）、副代表：小山内淳子（北海道）、山本可奈子（佐賀県）

全国医療的ケアラインの概要
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令和９年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（概要）

医療技術の進歩や本人の成長により、歩行や不規則な動きが可能な「動ける医療的ケア児者」が増加して

います。しかし、現行の障害福祉制度は「医療的ケア＝寝たきり」という古い前提で設計されている部分

が多く、彼らの豊かな生活基盤を奪う以下の3つの構造的な課題が存在します。

1. 評価指標の断絶（18歳の壁と「動ける」がゆえの受け入れ拒否）

18歳になり体が大きくなったからといって、医療的ケアの必要性やリスクが消えるわけでは

ありません。「動ける＝手がかからない」とする現行の区分の評価基準が、本人が地域社会か

ら排除される根本原因です。

2．命を守る「動的見守り」と人材育成の課題
動ける医療的ケア児者には、危険を先読みする「動的見守り」が不可欠ですが、そのハイリスクな

手間は現在評価されていません。また、命を預かる「特定行為従事者」を育成しても個人の処遇に

還元する仕組みがないため、本人の安全と成長を支える担い手が増えないという深刻な課題があり

ます。

3．「行き場のない」現状と、地域生活の維持に対する評価の欠如
地域生活を支える予防的支援と、中立的な調整役への適正な評価により、施設入所等の高コスト化

を防ぐ。
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本会からの提案は、「動ける医療的ケア児者」が尊厳ある生活を保障されるという福祉の原点を守りつつ、

検討チームが掲げる「持続可能な制度（視点1）」「人材確保（視点2）」の解決にも直結する構造改革

案です。

提案①：児童期から成人期への「医療的ケア判定スコア」のシームレスな適用

【該当する視点：1（持続可能な制度）, 4（提供体制）, 6（地域生活・重度化対応）】

背景・論拠：

児童期（児発・放デイ）では「医療的ケアスコア」による評価が行われますが、18歳で成人期（生活介

護）に移行した途端、食事や入浴を基準とする「障害支援区分」に評価基準が変わります。18歳になっ

たからといって医療的ケアが消えてなくなるわけではありません。むしろ、身体の成長に伴うケアの重労

働化や、加齢・二次障害（呼吸機能の低下や身体の変形等）の進行により、大人になるほど医療的ケアの

複雑さや必要な支援量（リスク）は増大します。それにもかかわらず基本報酬が約40%も急落する構造

により、事業所は看護師を雇用できず利用児の受け入れが困難な状況にある（参考資料１参照）。行き場

を失った家族の介護離職や、家庭内介護の破綻が起きています。

提案内容：

児童期で機能している「医療的ケア判定スコア」を成人期（生活介護等）にもシームレスに適用し、

必要な看護師配置と基本報酬を連動させてください。これは「本人が年齢を重ねて活動範囲が広

がっても、必要な医療的ケアと安全を保障され、健やかに成長し続けるための生活基盤」を社会

全体で担保するための不可欠な構造改革です。本人の居場所が確保されることが、結果として家族

の介護離職を防ぎ、高コストな施設入所を未然に防ぐ持続可能な制度（視点1）へと繋がります。

令和９年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細版）
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提案②：「動的見守り」の正当な評価と「特定行為従事者」への直接的な処遇改善

【該当する視点：2（人材確保・育成）, 5（質の高いサービスの評価）】

背景・論拠：

動ける医療的ケア児者に対しては、アラームが鳴ってから駆けつける「静的な見守り」では

なく、本人の動きに合わせて機器を管理し、常に危険を先読みして防ぐ「動的見守り（環境

調整）」が不可欠です。しかし、この極めてハイリスクな見守りの手間が評価されていませ

ん。また、本人の命の責任を背負ってケアにあたる「特定行為従事者（非医療職）」を育成

しても、個人の処遇に還元する仕組みがなく、本人の安全と成長を最前線で支える担い手が

増えません（資料２参照）。

提案内容：

1. 本人の突発的な行動に伴う「自己抜管リスク等の環境調整コスト（動的見守り）」を判

定スコアに明確に位置づけ、1対1の配置などを可能にする正当な評価を行ってください。

2. 実際に本人の命を預かり医療的ケアを行う福祉職員に対し、「特定行為従事者手当（仮

称）」のような直接的な処遇改善加算を新設してください。本人の安全な成長を最前線

で支える人たちのリスクと実践を正当に評価することが、真の人材確保（視点2）に繋

がります。

令和９年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細版）
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提案③：地域生活維持加算と、中立的な調整機能への評価報酬の新設

[該当視点：1（持続可能な制度）、4（提供体制）、6（地域生活支援）]

背景・論拠：

親の負担軽減だけではなく、本人が就労や生涯学習を通じて「納税者や働き手になる可能

性を広げる」ことこそが最大の自立支援です。親亡き後に長期入院や施設待機になると費

用は膨大になりますが、短期入所や重度訪問介護、グループホームを組み合わせて「地域

生活を維持」できれば、結果として社会保障費の抑制に繋がります（資料３・４参照）。

提案内容：

1. 地域生活維持加算の創設：本人が住みたい地域で、既存サービス（重訪・短期入所

等）を組み合わせて生活を継続できている状態そのものを高く評価する。

2. 相談支援（コーディネーター）へのマネジメント加算：地域全体で困難事例を支える

体制を構築したコーディネーターを評価する。

令和９年度障害福祉サービス等報酬改定に関する意見等（詳細版）
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（参考資料１）
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（参考資料２）
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（参考資料３）

記載いただいた意見について、根拠となる定量的データ等を、
参考資料として添付してください。
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（参考資料４）

10



（参考資料５）

記載いただいた意見について、根拠となる定量的データ等を、
参考資料として添付してください。

（１）
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現場で工夫している事例について
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