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医療的ケア児と家族が望む“つながる”支援
～成人移行期を控える当事者の声から～

第二回東京都医療的ケア児支援地域協議会
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みかんぐみの紹介
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【理念】

ハンデのある人もない人も、その人らしい人生を

【団体概要】

2014年から任意団体として活動。2018年5月NPO法人格取得。

2024年9月認定NPO法人に認定される。

現在約55組の未就学児～高校生の親子が在籍

【目指すもの】

重症心身障害児と呼ばれるひとりひとりが

「自分の意思」に基づき地域・社会の中で生きていくことが

できる場所や関係性を創る

団体紹介
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https://mikangumi.com/
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【1】コミュニティ創出事業 親子イベント活動、勉強会など

【2】調査研究および情報発信事業 書籍の出版、講演、調査協力

【3】就労支援事業 病気や障害のある子どもを抱え就労が難しい環境にある方への支援事業

【4】ネットワーク構築事業 ピア交流会、講演、シンポジウムの開催

障害のある方はもちろん その家族が対象

事業内容
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事業内容 【１】コミュニティ創出事業

会員家族向けの親子イベントや勉強会を定期的に実施
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『おうち暮らし安心BOOK』（2015、2017）

『おうちで暮らすガイドブック』（メディカ出版、2016）

『小児版介護者手帳 ケアラーズノート』（2017）

『改定２版 おうちで暮らすガイドブック』（メディカ出版、2022）

事業内容 【２】調査、研究および情報発信事業

母子手帳の副読本として
杉並区内の対象者に無償配布中！
（東京都「子供の特性に応じた手帳類」に指定）
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https://www.fukushihoken.metro.tokyo.lg.jp/kodomo/katei/techoumodelkentoukai/report.html?fbclid=IwAR05NQ9CR8EzvTKxk4WYeSIzjmN4d6FBdpPAeFa2fhiWQAvgXmx9BoKmb24
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※東京都医療的ケア児者実態調査 結果報告書【都民】（令和4年7月）を基に、
NPO法人みかんぐみ作成

病気や障害のある子どもを抱え就労が難しい環境にある方への支援事業

事業内容 【３】就労支援事業
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就労しておらず、就職活動をしていない

介護休暇中

産休中・育児休暇中

就職活動中

就労中：パート・アルバイト

就労中：自営業

就労中：フルタイム（会社員・公務員等）

医療的ケア児の父親・母親の就労状況
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今後の就職希望の有無
（「就労しておらず就職活動をしていない」と回答した方）

就労希望はない

就労希望があるが、介護のため就労や就職活動が難しい

就労希望があるが、介護負担以外理由で、就労や就職活動をしていない

わからない・回答しない

＜背景＞
東京都の調査では、医療的ケア児を持つ母親のフルタイム勤務者は11.5％。（18歳未満の子の母親の29.6％がフルタイム/厚労省国民生活調査2021）

就労せず就職活動をしていない者は55.1％で、うち68％は就労希望があるが介護を理由に断念している。
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重症心身障害児・医療的ケア児（未就学児）の保護者のピア相談事業

事業内容 【４】ネットワーク構築事業

冊子の閲覧・ご請求は
コチラ↓

・他自治体での取り組みを支援

・大学での講義

地域に相談できる人がいなくて
孤立しがち

障害を持つ子の親ごさん

NPO法人みかんぐみ

もっと色んな人に呼び掛けたい

杉並区保健師

孤立している人がいる
課題感

・冊子の作成

ピアカフェ
マーマレード
＠保健センター

担当保健師が声掛け

みかんぐみ会員が
ピアスタッフとして参加

安心して参加

協力・連携
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・「ピアカフェ マーマレード」 （杉並区協働提案事業⇒委託事業）
・「医ケア児・重心児
ピアサポネットワーク」組成

（ネットワーキング、シンポジウム開催等）
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様々な団体とのコラボ事業
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医療的ケア児・重症児等とその家族を支援するための看護職を増やす事業
（一般社団法人Nurse for Nurse様との協働事業（2022年～））

看護職／看護学生に対し
医療的ケア児・重症児等への支援に関心を持ってもらうための取り組みを実施中
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活動フライヤー各種
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18歳の先をいっしょに描く
医療的ケア児と家族が望む

“つながる支援”
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みかんぐみの取り組み（移行期関連）
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当事者・家族の声から
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浮かび上がる８つのポイント
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①支援の連続性が途絶える

© 認定特定非営利活動法人みかんぐみ 14

✓ 医療、教育、福祉それぞれの制度が18歳/20歳で切り替わる

✓ 小児期の支援者（医療・学校・デイなど）との関係が終了したあとに、

成人期の担当者に“つながらない”

✓ 継続的に本人の状況を理解して伴走できる人がいない

18歳になった途端、

医療も福祉も“別の世界”に
放り出されたようだった

学校卒業後の生活が不安。
社会との関わりが

途絶えてしまいそう・・・
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②相談・情報支援の不足と分断
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✓ 卒業後の進路、生活の場、制度利用についての「知りたい情報」が
届かない

✓ 自治体や学校によって相談窓口・支援体制に大きな差がある

信頼できる情報は口コミのみ。

誰でもアクセスできる情報源が
ほしいです。

卒後の話を聴くたび怖くなり、
今を楽しむ余裕がなくなる。

誰に相談したらいいか
わからない。
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③成人後の「生活の場」の限られた選択肢
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✓ 医療的ケア対応可能なグループホームや事業所が極めて少ない

✓ ショートステイ（短期入所）も常に満床で、緊急時に使えない

✓ 医療的ケアの程度や行動特性によって、“受け入れられない”ケースも
多い。「本人の生きがい」が置いてけぼりになっていないか（当事者目線
の不足）

入所まで数百人待ち・・？！
親の私が高齢になっても、

預け先が見つからないのでは？
この子のやりたいことが尊重され、

学校で見せてくれるような笑顔と成長を
卒後も見続けていたい
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④医療体制の切れ目
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✓ 小児病院・小児科での診療対象年齢を過ぎても、成人科では受け入れ
拒否される例がある

✓ 訪問診療・訪問看護に移行しても、緊急時に受け入れる病院がない

✓ 医療と福祉の連携が不十分なため、地域で安心して暮らす体制が整っ
ていない

生まれてからずっと診てもらっている小児病院。
成人後を見据えて医師に相談しているけど

見通しが立たない

地域医療と
つながれない
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⑤支援人材の不足と制度の硬直化
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✓ 訪問介護員、看護師などの人材不足でサービスを利用できない。
（大きくなる体、一人の看護師、ヘルパーでは対応が難しくなってくる）

✓ 支給決定時間が短く、実際の生活ニーズに合わない

✓ 支援の「量」だけでなく、「質」や「専門性の継続」が課題

制度上は利用可能なサービス。
でも、人手不足で実際は希望どおり

使えない

高校卒業後、フルタイムでの就
労継続が難しくなると思うと不安

と絶望しかない
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⑥家族の高齢化と「親亡き後」問題
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✓ 介護者（多くは母親）が高齢になり、在宅介護が限界に

✓ 入所施設の条件（親の年齢70歳以上など）が現実に合っていない

✓ 経済的・精神的負担が増大し、家族の健康や生活にも影響。「親亡き
後」以前にも、親やきょうだいにも各人の人生があることを忘れられがち

体力も気力も厳しい・・・。親の介護も。
私が元気なうちに、この子の次の居場所を見つけたい

でもこの子を安心して託せるの？

子どもが巣立った友人は
悠々自適。正直うらやましい。

きょうだい児の家族に
負担が行かないか不安。
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⑦「制度に合わない人」が取りこぼされる
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✓ 医療的ケアがあるが重症心身障害の枠に入らない、など“中間的な
状態”の人が支援の対象外になりやすい

✓ 柔軟な支援設計ができないため、家庭内で抱え込むケースが多い

うちの子の障害は、「重すぎず、軽すぎず」。
だから制度の狭間に落ちてどこにも入れない
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⑧地域での“繋がり”や“仲間”の希薄さ
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✓ 家族以外の人との関係が築きにくく、孤立しやすい

✓ 同世代の友人・リアルな交流の場が少ない

✓ 親含め、地域社会との接点が弱まり「当事者だけの世界」になりやすい

地域で顔見知りがいない。
緊急時に頼れる人もいない。

地元の保育園や学校に通っていた。

地域に当事者家族の友達がおらず、
情報が入ってこない
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「子どもの未来に希望が持てない」構造
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不安

情報不足
• 日々余裕がなくて情報を
得られない

• 開示情報が少ない

情報を得ても
安心材料にならない

• 実態を知ることで余計に不安になる
• 親が限界まで頑張るしかないというマインド

親が直接的に
準備できることが限定的

• 要望しても施策に反映されるまで時間がかかる
• 変化の実感が持てない

子どもの成長・未来に
希望を持ちたい不安

焦り
諦め

ギリギリまで
家族が抱える
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医療的ケア児の成人期移行

↓

× 個別の家庭の問題

◎ 地域社会の成熟度を試す重要テーマ

おわりに
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家族のライフステージごとに
切れ目なく“つながる”支援

子どもが小さなうちから
未来に“つながる”ための
ライフデザイン支援
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ご清聴ありがとうございました
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Mail : info@mikangumi.com

HP :https://mikangumi.com/
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