
2023年6月15日(木)、第46回永田町子ども未来会議が開催され、令和６
年度のトリプル報酬改定に向けた医療的ケア児者に関わる４団体の要望をお
話する機会がありました。アイラインからは、代表宮副がアイラインとして
考える最重要課題や、要望3項目それぞれの根拠や改定案等について説明し
ました。他3団体からは、それぞれ在宅医療・福祉事業者・医療的ケア児等
コーディネーターの立場から検討いただいた要望項目を挙げていただいてお
り、皆で事前に課題感を共有した上で会議に挑みました。当事者団体だけで
は伝えきれない各支援者の視点からの発言をしていただけたと感じておりま
す。
アイラインからは、当事者だからこその生活視点からの要望を主にするこ
ととし、サークルヒアリングや厚労省「障害者総合福祉支援事業」による調

査結果等を元に、
医療的ケア児者と
家族の生活にとっ
て、安全のための
「見守り」が重要
な支援項目である
ことを強調し、
様々な要支援場面
で実現していただ
けるよう伝えまし
た。
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会議の様子
はアーカイブ
配信されてお
り、いつでも
視聴いただけ
ます。お時間
があるときに
是非ご覧いた
だき、各都道
府県家族会の
窓口者を通じ
てご意見をい
ただければ幸
いです。

アーカイブ配信URL：https://www.youtube.com/watch?v=l0oCUBMSTmw

7月には、全国フォーラムに向けたアイライン内でのアンケートも実施予定で
すので、皆様の生の声を積極的に上げていただきたいと思います。
また、障害サービスの報酬改定に向けては、7月から8月にかけて厚労省の設
置した報酬改定検討チームによる団体ヒアリングが実施され、アイラインからも
代表宮副と副代表村尾が伺う予定です。丁寧にお伝えできるよう務めてまいりま
す。
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家族の声がこだまする支援センターを
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家族会の活動リポート④群馬県

群馬県医療的ケア児等支援センターは、令和５年６月３０日に開所となり
ました。全国的に見てとてもゆっくりなスタートですが、家族会はもちろん
のこと、各支援機関の皆々様と協議を重ね、ようやく形になりました。 医療
的ケア児等支援センターの設置や機能を検討する場である【群馬県障害者自
立支援協議会サブ協議会（医療的ケア児等支援）】には、家族団体として
「群馬県医療的ケア児者等ネットワーク フレフレぐんま」と「群馬県重症心
身障害児(者)を守る会」の２団体から委員が選出され、協議会に参加。我が
子への想い・地域で暮らす悩み・支援者の方々への感謝・これからの生活に
ついて、幅広く意見を述べることができました。医療的ケア児者とその家族
の「生の声」を伝えることができたのは、“全国に同じ想いを持つ仲間がい
る！”と、見えない力（笑）で支えてもらったからです。
センターは３ヶ所。基幹センターの
「やっほ」、西毛地域センター「やっ
ほ WEST」、東毛地域センター「やっ
ほ EAST」で業務が行われます。セン
ターの愛称の「やっほ」は公募で決ま
りました。群馬県の山をイメージし、
その声がこだまし、心が共鳴し合い、
そして明るく返事がかえってくる。そ
んな想いがこもった場所をみんなでつ
くっていきます。

群馬県医療的ケア児者等ネットワークフレフレぐんま-frfr – 中林亜衣

開所式の様子



〇 総会 17日

〇 ZOOMミーティング
（全国代表者連絡会） 11日
（事務局） 14日

〇 オンラインサークル活動
（防災） 24日
（野球部） 22日
（フリーテーマ） 9日

〇 外部イベント参加
＜宮副代表＞
・永田町こども未来会議（15日）
・ANA心のバリアフリーセミナー(16日)

〇 その他
・アイライン全国アンケート準備
・報酬改定ヒアリング準備
・取材対応(新聞社1社)
・全国フォーラム構成検討
・全国フォーラム協力会社とのミーティング
・事務所住所／電話番号取得に伴う各種変更手続き

アイライン活動記録 （2023年６月）
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6/17（土）21時～
今年度の総会が開かれました。

会則の改正や
2022年度の事業・収支報告、
2023年度の事業・収支計画が

いずれも賛成多数で
承認されました。
皆様のご協力に
御礼申し上げます。
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