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本日の進め方

 ①医療的ケア児支援法 制定の背景

 ②支援法の概要

 ③支援現場に今後、求められること



年々増加する「医療的ケア児」とは…

①重症心身障害児
・生まれつき肢体不自由、知的障害が重複する
・気管切開に伴うたん吸引 ・胃ろう ・在宅酸素
・移動はバギー（吸引器、清掃用の水、チューブ類、水分、半
固形ラコール、おむつ、着替え、薬類）
（・人工呼吸器を使う人も）

②「歩ける医ケア児」
・低酸素、などで半身まひ、軽度の知的障害
・気管切開 ・胃ろう ・人工呼吸器（例えば夜間のみ）
・１人で歩ける、自転車にも乗れる
・夜間のみ呼吸器使用







在宅ではどんな過ごし方？…
 ◎２４時間、つきっきりで見守りが必要。

 →呼吸など体調不安定。いつでも「緊急事態」の可能性
 たん吸引ひっきりなし、胃ろうは長時間かかる場合も
 起きがけ、寝入り端はけいれんの可能性
 気圧の変化で体調急変も

 →すべて医療行為（治療ではなく日常生活のため）なので医
師か看護師しか対応できない。

 では、親は？？？（母は看護、介護のプロ→資格？？？）

 一定の研修を受ければ、一部の行為についてはヘルパー、
教員、保育士らも可能



医ケア児向けの医療、福祉サービス
（医療的ケア児支援法の施行前）

 ◎原則は手帳主義

 重症心身障害児→支援は一応あり

 ・健康保険証、こども医療証→訪問看護、訪問診療

 ・障害者手帳１級→居宅介護

 ・療育手帳Ａ →短期入所（手帳に＋、医療型）

 ※幼少期は手帳が取得できない場合も

 「歩ける医ケア児」→「支援に努めましょう」だった

 ・健康保険証、こども医療証→訪問看護、訪問診療

※２０１６年児童福祉法改正により、児は事実上、ＢでもＡと
同様の公的支援の対象。市町村の努力義務。→地域間格差



退院後【０歳児～】

・生きていくだけで一生懸命

たん吸引は１５分おき 胃ろう１回２時間×１日８回

 何かあればすぐ総合病院受診。入院もしょっちゅう。

→親は深刻な睡眠不足。離れられず、普通の暮らし遠く

 多くの荷物抱え、車の移動必須

 重症心身障害児＝訪問看護、居宅介護、医療型短期入
所、相談支援（訪看は１回９０分、週に数回だけ。医療、福祉
制度はあっても対応施設は不足）

 歩ける医ケア児＝訪問看護のみ？（制度は最近までなし）



就学前【３歳～５、６歳】

 ・できれば「家」の外へ、社会との関わりの一歩

 吸引や入院の回数は減っていく子も。食事、半固形使える
ようになると負担減。療育や保育で友だちの中へ

 →働きたい、働かなければならない母親も。送迎負担は変
わらず

 重症心身障害児、歩ける医ケア児＝

 児童発達支援事業所、保育所（通所施設は申請し、受給者
証などで利用可能。医ケア対応はかなり限定的）



就学期【６、７歳～】

 ・教育を受ける機会の確保。憲法に保障された権利・義
務

 →特別支援学校に通学。望めば地域の小中学校へ。
看護師の学校配置進み、付き添いは短期間～なし。親
の送迎負担は変わらず、やむなく訪問教育を選ぶケー
スも。校外学習、宿泊学習は原則、なお付き添い

 重症心身障害児、歩ける医ケア児＝

 放課後等デイサービス（通所の一つ。医ケア対応は十
分か？）

















災害時、非常時の「備え」は

 【避難行動要支援者の制度】

・事前に名簿登録、地域でひとりひとりの避難先やルート、
支援者を確認する個別支援計画策定→医ケア児を名簿の
対象にしていない自治体（北九州市など）も。

★そもそも家族だけでは避難がかなり困難。安心して数日
過ごせる避難所がない。個別計画の主体は地域等（自治
会など）のため、実際はなかなか進まない。

→最低限、①家の近所で、②電源がある部屋

※北九州地域医ケア児支援協が、医療や福祉の事業所
の協力で、個別の避難計画づくりを推進中



令和三年法律第八十一号

◎医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律
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附則

第一章 総則

（目的）

第一条 この法律は、医療技術の進歩に伴い医療的ケア児が増加するとともにその実態が多様化し、医療的
ケア児及びその家族が個々の医療的ケア児の心身の状況等に応じた適切な支援を受けられるようにすること
が重要な課題となっていることに鑑み、医療的ケア児及びその家族に対する支援に関し、基本理念を定め、
国、地方公共団体等の責務を明らかにするとともに、保育及び教育の拡充に係る施策その他必要な施策並び
に医療的ケア児支援センターの指定等について定めることにより、医療的ケア児の健やかな成長を図るとと
もに、その家族の離職の防止に資し、もって安心して子どもを生み、育てることができる社会の実現に寄与
することを目的とする。

（定義）

第二条 この法律において「医療的ケア」とは、人工呼吸器による呼吸管理、喀（かく）痰（たん）吸引そ
の他の医療行為をいう。

２ この法律において「医療的ケア児」とは、日常生活及び社会生活を営むために恒常的に医療的ケアを受
けることが不可欠である児童（十八歳未満の者及び十八歳以上の者であって高等学校等（学校教育法（昭和
二十二年法律第二十六号）に規定する高等学校、中等教育学校の後期課程及び特別支援学校の高等部をいう。
次条第三項及び第十四条第一項第一号において同じ。）に在籍するものをいう。次条第二項において同
じ。）をいう。



（基本理念）

第三条 医療的ケア児及びその家族に対する支援は、医療的ケア児の日常生活及び社会生活を社会全
体で支えることを旨として行われなければならない。

２ 医療的ケア児及びその家族に対する支援は、医療的ケア児が医療的ケア児でない児童と共に教育
を受けられるよう最大限に配慮しつつ適切に教育に係る支援が行われる等、個々の医療的ケア児の年
齢、必要とする医療的ケアの種類及び生活の実態に応じて、かつ、医療、保健、福祉、教育、労働等
に関する業務を行う関係機関及び民間団体相互の緊密な連携の下に、切れ目なく行われなければなら
ない。

３ 医療的ケア児及びその家族に対する支援は、医療的ケア児が十八歳に達し、又は高等学校等を卒
業した後も適切な保健医療サービス及び福祉サービスを受けながら日常生活及び社会生活を営むこと
ができるようにすることにも配慮して行われなければならない。

４ 医療的ケア児及びその家族に対する支援に係る施策を講ずるに当たっては、医療的ケア児及びそ
の保護者（親権を行う者、未成年後見人その他の者で、医療的ケア児を現に監護するものをいう。第
十条第二項において同じ。）の意思を最大限に尊重しなければならない。

５ 医療的ケア児及びその家族に対する支援に係る施策を講ずるに当たっては、医療的ケア児及びそ
の家族がその居住する地域にかかわらず等しく適切な支援を受けられるようにすることを旨としなけ
ればならない。

（国の責務）

第四条 国は、前条の基本理念（以下単に「基本理念」という。）にのっとり、医療的ケア児及びそ
の家族に対する支援に係る施策を総合的に実施する責務を有する。

（地方公共団体の責務）

第五条 地方公共団体は、基本理念にのっとり、国との連携を図りつつ、自主的かつ主体的に、医療
的ケア児及びその家族に対する支援に係る施策を実施する責務を有する。



（保育所の設置者等の責務）

第六条 保育所（児童福祉法（昭和二十二年法律第百六十四号）第三十九条第一項に規定する保育所をいう。
以下同じ。）の設置者、認定こども園（就学前の子どもに関する教育、保育等の総合的な提供の推進に関
する法律（平成十八年法律第七十七号）第二条第六項に規定する認定こども園をいい、保育所又は学校教
育法第一条に規定する幼稚園であるものを除く。以下同じ。）の設置者及び家庭的保育事業等（児童福祉
法第六条の三第九項に規定する家庭的保育事業、同条第十項に規定する小規模保育事業及び同条第十二項
に規定する事業所内保育事業をいう。以下この項及び第九条第二項において同じ。）を営む者は、基本理
念にのっとり、その設置する保育所若しくは認定こども園に在籍し、又は当該家庭的保育事業等を利用し
ている医療的ケア児に対し、適切な支援を行う責務を有する。

２ 放課後児童健全育成事業（児童福祉法第六条の三第二項に規定する放課後児童健全育成事業をいう。以
下この項及び第九条第三項において同じ。）を行う者は、基本理念にのっとり、当該放課後児童健全育成
事業を利用している医療的ケア児に対し、適切な支援を行う責務を有する。

（学校の設置者の責務）

第七条 学校（学校教育法第一条に規定する幼稚園、小学校、中学校、義務教育学校、高等学校、中等教育
学校及び特別支援学校をいう。以下同じ。）の設置者は、基本理念にのっとり、その設置する学校に在籍
する医療的ケア児に対し、適切な支援を行う責務を有する。

（法制上の措置等）

第八条 政府は、この法律の目的を達成するため、必要な法制上又は財政上の措置その他の措置を講じなけ
ればならない。



第二章 医療的ケア児及びその家族に対する支援に係る施策

（保育を行う体制の拡充等）

第九条 国及び地方公共団体は、医療的ケア児に対して保育を行う体制の拡充が図られるよう、子ど
も・子育て支援法（平成二十四年法律第六十五号）第五十九条の二第一項の仕事・子育て両立支援事
業における医療的ケア児に対する支援についての検討、医療的ケア児が在籍する保育所、認定こども
園等に対する支援その他の必要な措置を講ずるものとする。

２ 保育所の設置者、認定こども園の設置者及び家庭的保育事業等を営む者は、その設置する保育所
若しくは認定こども園に在籍し、又は当該家庭的保育事業等を利用している医療的ケア児が適切な医
療的ケアその他の支援を受けられるようにするため、保健師、助産師、看護師若しくは准看護師（次
項並びに次条第二項及び第三項において「看護師等」という。）又は喀痰吸引等（社会福祉士及び介
護福祉士法（昭和六十二年法律第三十号）第二条第二項に規定する喀痰吸引等をいう。次条第三項に
おいて同じ。）を行うことができる保育士若しくは保育教諭の配置その他の必要な措置を講ずるもの
とする。

３ 放課後児童健全育成事業を行う者は、当該放課後児童健全育成事業を利用している医療的ケア児
が適切な医療的ケアその他の支援を受けられるようにするため、看護師等の配置その他の必要な措置
を講ずるものとする。



（教育を行う体制の拡充等）

第十条 国及び地方公共団体は、医療的ケア児に対して教育を行う体制の拡充が図られるよう、医療的ケ
ア児が在籍する学校に対する支援その他の必要な措置を講ずるものとする。

２ 学校の設置者は、その設置する学校に在籍する医療的ケア児が保護者の付添いがなくても適切な医療
的ケアその他の支援を受けられるようにするため、看護師等の配置その他の必要な措置を講ずるものと
する。

３ 国及び地方公共団体は、看護師等のほかに学校において医療的ケアを行う人材の確保を図るため、介
護福祉士その他の喀痰吸引等を行うことができる者を学校に配置するための環境の整備その他の必要な
措置を講ずるものとする。

（日常生活における支援）

第十一条 国及び地方公共団体は、医療的ケア児及びその家族が、個々の医療的ケア児の年齢、必要とす
る医療的ケアの種類及び生活の実態に応じて、医療的ケアの実施その他の日常生活において必要な支援
を受けられるようにするため必要な措置を講ずるものとする。

（相談体制の整備）

第十二条 国及び地方公共団体は、医療的ケア児及びその家族その他の関係者からの各種の相談に対し、
個々の医療的ケア児の特性に配慮しつつ総合的に応ずることができるようにするため、医療、保健、福
祉、教育、労働等に関する業務を行う関係機関及び民間団体相互の緊密な連携の下に必要な相談体制の
整備を行うものとする。

（情報の共有の促進）

第十三条 国及び地方公共団体は、個人情報の保護に十分配慮しつつ、医療、保健、福祉、教育、労働等
に関する業務を行う関係機関及び民間団体が行う医療的ケア児に対する支援に資する情報の共有を促進
するため必要な措置を講ずるものとする。



第三章 医療的ケア児支援センター等

（医療的ケア児支援センター等）

第十四条 都道府県知事は、次に掲げる業務を、社会福祉法人その他の法人であって当該業務を適正
かつ確実に行うことができると認めて指定した者（以下「医療的ケア児支援センター」という。）に
行わせ、又は自ら行うことができる。

一 医療的ケア児（十八歳に達し、又は高等学校等を卒業したことにより医療的ケア児でなくなった
後も医療的ケアを受ける者のうち引き続き雇用又は障害福祉サービスの利用に係る相談支援を必要と
する者を含む。以下この条及び附則第二条第二項において同じ。）及びその家族その他の関係者に対
し、専門的に、その相談に応じ、又は情報の提供若しくは助言その他の支援を行うこと。

二 医療、保健、福祉、教育、労働等に関する業務を行う関係機関及び民間団体並びにこれに従事す
る者に対し医療的ケアについての情報の提供及び研修を行うこと。

三 医療的ケア児及びその家族に対する支援に関して、医療、保健、福祉、教育、労働等に関する業
務を行う関係機関及び民間団体との連絡調整を行うこと。

四 前三号に掲げる業務に附帯する業務

２ 前項の規定による指定は、当該指定を受けようとする者の申請により行う。

３ 都道府県知事は、第一項に規定する業務を医療的ケア児支援センターに行わせ、又は自ら行うに
当たっては、地域の実情を踏まえつつ、医療的ケア児及びその家族その他の関係者がその身近な場所
において必要な支援を受けられるよう適切な配慮をするものとする。



（秘密保持義務）

第十五条 医療的ケア児支援センターの役員若しくは職員又はこれらの職にあった者は、職務上知る
ことのできた個人の秘密を漏らしてはならない。

（報告の徴収等）

第十六条 都道府県知事は、医療的ケア児支援センターの第十四条第一項に規定する業務の適正な運
営を確保するため必要があると認めるときは、当該医療的ケア児支援センターに対し、その業務の状
況に関し必要な報告を求め、又はその職員に、当該医療的ケア児支援センターの事業所若しくは事務
所に立ち入らせ、その業務の状況に関し必要な調査若しくは質問をさせることができる。

２ 前項の規定により立入調査又は質問をする職員は、その身分を示す証明書を携帯し、関係者の請
求があるときは、これを提示しなければならない。

３ 第一項の規定による立入調査及び質問の権限は、犯罪捜査のために認められたものと解釈しては
ならない。

（改善命令）

第十七条 都道府県知事は、医療的ケア児支援センターの第十四条第一項に規定する業務の適正な運
営を確保するため必要があると認めるときは、当該医療的ケア児支援センターに対し、その改善のた
めに必要な措置をとるべきことを命ずることができる。

（指定の取消し）

第十八条 都道府県知事は、医療的ケア児支援センターが第十六条第一項の規定による報告をせず、
若しくは虚偽の報告をし、若しくは同項の規定による立入調査を拒み、妨げ、若しくは忌避し、若し
くは質問に対して答弁をせず、若しくは虚偽の答弁をした場合において、その業務の状況の把握に著
しい支障が生じたとき又は医療的ケア児支援センターが前条の規定による命令に違反したときは、そ
の指定を取り消すことができる。



第四章 補則

（広報啓発）

第十九条 国及び地方公共団体は、医療的ケア児及びその家族に対する支援の重要性等について国民
の理解を深めるため、学校、地域、家庭、職域その他の様々な場を通じて、必要な広報その他の啓発
活動を行うものとする。

（人材の確保）

第二十条 国及び地方公共団体は、医療的ケア児及びその家族がその居住する地域にかかわらず等し
く適切な支援を受けられるよう、医療的ケア児に対し医療的ケアその他の支援を行うことができる人
材を確保するため必要な措置を講ずるものとする。

（研究開発等の推進）

第二十一条 国及び地方公共団体は、医療的ケアを行うために用いられる医療機器の研究開発その他
医療的ケア児の支援のために必要な調査研究が推進されるよう必要な措置を講ずるものとする。

附 則

（施行期日）

第一条 この法律は、公布の日から起算して三月を経過した日から施行する。

（検討）

第二条 この法律の規定については、この法律の施行後三年を目途として、この法律の実施状況等を
勘案して検討が加えられ、その結果に基づいて必要な措置が講ぜられるものとする。

２ 政府は、医療的ケア児の実態を把握するための具体的な方策について検討を加え、その結果に基
づいて必要な措置を講ずるものとする。

３ 政府は、災害時においても医療的ケア児が適切な医療的ケアを受けることができるようにするた
め、災害時における医療的ケア児に対する支援の在り方について検討を加え、その結果に基づいて必
要な措置を講ずるものとする。


