
障害児疾患児育児と仕事の両立に関するアンケート調査結果報告書（概要版） 

２０２２年１２月８日 

障がい児及び医療的ケア児を育てる親の会 

 

  私たちは障害がある子や医療的ケアが必要な子を育てながら新聞社や通信社で働く仲間でつくる親の会で

す。このたび、障害児や医療的ケア児の育児と仕事の両立の実態を把握し、労働環境の改善に向けた現状把握

や関係各所への働きかけの参考にさせていただくために、アンケートを実施いたしました。以下、アンケートの調

査結果を報告いたします。 

 

１．調査内容 

①対象者：新聞労連に加盟する各新聞社・通信社等に勤務する従業員 

②調査方法：新聞労連を通じて各加盟組合にアンケートの呼びかけを依頼。アンケートはオンラインで実施 

③調査期間：2021年 11月 15日～12月 11日 

④有効回答数：全回答数２６０件、うち当事者（障害児や医療的ケア児の親）の回答は５１件 

 

２.調査結果のポイント 

 

■子どもの将来や自身の仕事の継続への不安を抱えている 

 当事者の 51人の子どもの年代は未就学から高卒以上までさまざまで、子どもの障害の種類も知的障害、自

閉スペクトラム症、肢体不自由と多様。そのうち３分の２が、常時見守り・介助が必要（23.5％）もしくは部分的

に必要な割合（43・１％）だった。子どもの就学や就職、親亡き後に不安を抱える声が目立った。自身についても

「子が成長すればするほど、きめ細やかなケアが必要になるとされ、仕事との両立のイメージがわきにくく、不安

は常にある」「立ち行かなくなれば転職しかない」「綱渡りの状況」と、自身の就労継続にも不安を抱いている人

が多い。 

 

■障害児・疾患児育児特有の両立の難しさが浮き彫りに 

仕事と障害児・疾患児育児の両立の悩みとして、最も多かったのは「自分や配偶者が倒れたときに家庭が回

らなくなる」（54.９％）、２番目に「平日に子どもを病院や療育施設等へ連れていくためたびたび仕事を休んだり

抜けたりしなければならない」（45.1％）。２番目に関しては女性に限ると７割を超えていた（男性の９割が配偶者

が未就労もしくはパートタイム勤務で、通院・通所を配偶者に任せていると考えられる）。そのほか、「子どもの体

調や情緒が不安定で園や学校を休みがち」（15.7％）、放課後等デイサービスなどの「通園・通所先の開所時間

が短い」（９．８％）、「障害児ゆえに保育園や学童の預かり時間が短い」（７．８％）など、受け入れ先の少なさや時

間制限など制度の壁に阻まれる障害児・疾患児育児特有の両立の難しさが浮き彫りになった。 
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３.調査結果より一部抜粋 

①回答者の職種 

 

②子どもの障害の種類（複数回答可） 

 

③子どもの障害の程度（障害・病気のある子どもが２人以上いる場合は人数分回答） 

 



④配偶者の就労の有無 

 

障害児・疾患児のいる人の配偶者の約半数近くが未就労で、フルタイムが３割強、パートタイムが約１６％とい

う結果だが、男女別にみると大きな違いがあった。男性の３分の２は配偶者が就労しておらず、２割弱はパートタ

イム就労。一方で、障害児・疾患児のいる女性の配偶者の９割以上が配偶者もフルタイム就労で、パートタイム

就労（８・３％）を合わせると、共働き率が１００％。 

 

⑤仕事と子育ての両立で困っていることや困っていたこと（複数回答可） 

 

 

 

 

 

 



４．結果から見えてきた課題 

 

１）終わりのない育児や介護 

一般的な子育ての場合は、5～10年ほど仕事を制限したり働き方を工夫したりして子育てと両立することで、

再び最前線に戻っていける見通しが持てるが、障害児・疾患児は一定の年齢になったからといって身のまわり

のことを自分でできるようになるとも限らない。さらに病院や療育施設への付き添い等で平日に時間が取られる

ことも多く、アンケートでも「平日に子どもを病院や療育施設等へ連れていくためたびたび仕事を休んだり抜け

たりしなければならない」（45.1％）。後者は女性に限ると７割を超える。（男性の９割が配偶者が未就労もしくは

パートタイム勤務で、通院・通所を配偶者に任せていると考えられる）。 

短時間勤務で働いている人もいて、調査結果からは、障害が重く、見守りや介助が必要な子どもを育ててい

る家庭ほど、母親のフルタイム勤務の割合が低い状況がみられた。会社や職場の配慮がなければ働き続けるの

は難しいが、障害児・疾患児育児といっても個々の障害の特性や程度によって個人差も大きく、こうした状況に

ついて周囲の理解を得るのは容易ではない。 

男性は、配偶者が未就労の割合は６６．７％、パートタイム勤務は１９．５％だった（女性は配偶者の９１．７％が

フルタイム勤務で、パートタイム勤務を合わせると共働き率１００％）。仕事が忙しく、配偶者が家事、育児のほか

療育や通院を一手に引き受けざるを得ない状況にある人が多く、男性の５６．８％が「仕事が忙しくて子どものこ

とを配偶者に任せきりにしている」と悩んでいた。配偶者が心身の健康を崩している事例も散見され、男性自身

も配偶者への申し訳なさや葛藤から自身の心身が落ちかけており、家族運営の危機を案じている声もあった。

どちらか一方に障害児疾患児育児の負担が偏りすぎないような環境づくりが必要だ。 

 

▽アンケートに寄せられた声 

・「育児中の女性の同僚はほかにもいますが、一括りにされがちです。子の年齢は同じでも、手のかかり方が全く違うので、

個別事情があるということは理解いただきたいです。周囲からは「子が就学すればフルタイムでどんどん働けるはず」と見ら

れている空気を感じますが、子が成長すればするほど、きめ細やかなケアが必要になると予想され、仕事との両立のイメージ

もわきにくく、不安は常にあります」（40代女性・事業部門／未就学児・知的障害） 

・「育児休業を取る前は仕事が忙しく、ワンオペ状態で妻が疲弊した。育児休業を取ったことで会社の評価も下がった」（４０

代男性・管理部門／未就学・自閉スペクトラム症） 

・「配偶者が入院中でワンオペが５年続いている。自身のメンタルが危うい」（40代男性・記者職／高校生・知的障害） 

・「育児に加え、妻の闘病もあり、単身での勤務や転勤がなかなか難しい」（40代男性・記者職／未就学児と小学校低学年・

発達障害） 

・「数年前外勤記者だった際、担当替えをお願いした。現在整理部ですが、妻が体調を崩すと通常のローテに入るのが難し

く、外してもらうこともあった」（３０代男性・編集職／未就学・知的障害、自閉スペクトラム症） 

・「現在海外赴任中。コロナ禍の中、子供の介護を一手に引き受けてくれている妻への負担は増すばかりだが、ほとんど何も

手助けすることができず、罪悪感を感じている」（40代男性・記者職／高校生・知的障害、自閉スペクトラム症） 

 

 

 

 



2）働き続けなければならない切実な事情とキャリアへの諦め 

障害や病気のある子どもを育てている家庭には経済的な不安がつきまとう。療育施設や放課後等デイサービ

スの利用や、車いすや装具の購入等の自己負担額は月に数万円にのぼる（世帯年収がおおむね 890万円を

超える世帯は上限３７２００円）。そのほかにも医療費や入院時の差額ベッド代の支払い、人手や施設不足など

で自費で療育を受けたり、ヘルパーやシッターなどの有償サービスを利用したりすることもある（アンケートで

は、１０人に１人が有償サービスを月３万円以上利用。１0万円以上利用している人もいた）。就労が困難な子ど

もの場合は親の死後に備えて経済的な備えをしておきたいという思いのある人も少なくない。死別や離婚等

で、一人で子育てしている人もいた。働き続けなければならない切実な事情がみてとれる。 

一方、障害児・疾患児を育てていると、療育や通院等で休暇取得が多く、長時間労働や急な呼び出し、夜勤・

休日出勤、転勤に対応できないなどの勤務制限があることから、希望とは異なる部署で働いている人や昇進を

断った人もいて、キャリア形成への諦めを抱いている人も少なくない。 

 

▽アンケ―トに寄せられた声 

・「転勤や異動先の配慮がないと、働き続けることは厳しく、キャリアを積むことよりも、定年まで無事に働き続けることができ

るかが心配。とはいえ、親の死後も子の養育を生涯にわたりしなくてはならない現実があり、何としてでも自らの健康を維持

しながら、働き続けたい」（40代女性・事業部門／中学生・知的障害、自閉スペクトラム症） 

・「子どもが視覚障害のため、最寄りの大規模小学校ではなく、親の送迎ありで遠方の小規模校に通い、週１回別の学校に通

級予定です。子どもがある程度自分で移動できるようになるまでは私が仕事をセーブせざるを得ず、キャリア形成を諦め、子

育てを優先します」（30代女性・記者職／未就学・視覚障害） 

・「外勤記者としてキャリアを築いてきましたが、育児と両立しながら柔軟に働けるポジションがイメージしにくい現状です。妻

が体調を崩さないことを祈りつつ、本来の希望とは異なる部署にいる、綱渡りかつ中途半端な状況です」（30代男性・編集

職／未就学・知的障害、自閉スペクトラム症） 

・「同期がデスクやクラブのキャップ、サブキャップクラスになってきているが、現状で求められる業務量や働き方を自分がい

つになったら担えるのか、キャリア形成に見通しが立たない」（40代女性・記者職／小学校低学年・知的障害、ダウン症） 

・「管理職への内示があったが辞退した。現在ぎりぎりの状態でなんとか働いているので、環境が変わることへの不安は大

きい。キャリアアップはあきらめている」（４０代女性・記者職／小学校低学年・肢体不自由） 

 

３）公的サービスや企業の支援策が少なく、自助に頼らざるを得ない状況 

社会の仕組みが障害や病気のある子を持つ母親の就労を前提としていないことが、両立を難しくしている面

もある。アンケートでは、仕事と子育ての両立で困っている（いた）こととして、「障害のある子が利用する放課後

等デイサービスの時間が短い」（９.８％）、「保育園・学童に通っているが、加配や支援員の都合で障害児ゆえに

預ける時間が短い」（７．８%）、「預け先はあるが移動・送迎の手段がない」（５．９％）という結果だった。男性（父

親）は妻が未就労もしくはパートタイム勤務が９割近いため、こうした困りごとの割合は大きくはなかったが、女

性（母親）に絞ると、半数以上が、預け先が見つからない、もしくは預かる時間が短い、送迎の手段がないという

悩みを抱えていた。放課後等デイサービスの利用時間を学童並みにすることや移動支援の拡充、医療的ケア児

などに求められる親の登校付き添いや校内待機などの緩和を求めていく必要がある。 

 また、現在利用している企業内の制度として、介護休暇や子の看護休暇、シッター代の割引券や補助、短時間

勤務などを挙げた人が多かった。育児・介護休業法では、短時間勤務は３歳まで、子の看護休暇は「小学校就学



前の子を養育する場合に年５日（２人以上であれば年１０日）」などと年齢制限があるが、障害児疾患児は年齢と

ともに配慮が不要になるわけではない。むしろ、高校卒業後は支援先が限られ、親の就労はさらに難しくなるケ

ースもある。各企業には、障害児疾患児を育てる従業員に対しては、看護休暇や短時間勤務、勤務配慮などを

子の年齢によらずに利用できるなど柔軟に対応していただきたい。 

 さらに各企業に要望したい支援策として、コロナ禍で広がった在宅勤務を継続してほしいという声が目立っ

た。転勤に関しては、「地方だとレベルの高い大学病院がないので都市部にいたい」、「転勤先の条件を付けてい

る（療育サービスが受けやすい場所）」といった声があった。転勤は障害児・疾患児を育てる従業員にとって、ハ

ードルが高い問題ということを理解していただきたい。 

 

▽アンケートに寄せられた声 

・「高校を卒業すると、放課後等デイサービス（平日は１８時まで、長期休暇中は１６時まで）が利用できなくなり、生活介護サー

ビスを利用することになると、１０時～１５時ぐらいまでしか預け先がない。高校卒業後からの人生の方が長いのに、家庭以外

の居場所が一気に狭まり、行政の支援策も減るため、就労の継続に不安を覚えている」「会社のこども看護休暇制度は中学

生まで子１人６日間付与され、下の子の分も合わせて看護休暇と介護休暇（12日間）をフルに使いつつ年休も使って毎年し

のいでいるが、上の子が高校に上がったら看護休暇が半減すると思うと不安」（40代女性・事業部門／中学生・知的障害、

自閉スペクトラム症） 

・「児童発達センターや特別支援学校、放課後デイサービスなどの預かり時間を増やしてほしい」（40代男性・編集職／知的

障害、自閉スペクトラム症） 

・「通勤・通学時の障害福祉サービス利用を認めること、学校での加配職員の充実」（40代男性・記者職／高校卒業以上・知

的障害） 

 

 

 

 

 

問い合わせ先 

障がい児及び医療的ケア児を育てる親の会 

代表 工藤さほ 

oyanokai.specialkids@gmail.com 
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はじめに 

電機連合は年齢、性別、障がいの有無、育児・

介護などの家族的責任等の事情にかかわらず、誰

もがいきいきとやりがいを持って働き続けるこ

とができる職場環境の整備に取り組んでいます。

その一環として、2022年７月に「障がい者支援ガ

イドライン～誰もがいきいきと働き暮らす共生

社会の実現に向けて～」を策定しました。ガイド

ラインの活用を通じて、障がいへの理解をさらに

深め、労使による障がい者支援の取り組みをより

一層進めていくことを狙いとしています。 

本稿では、策定の背景、主なガイドラインの内

容、および今後の展望などについてご紹介します。 

１．ガイドライン策定の目的 
～障がい当事者と障がい児・者をもつ
家族の双方を支援～ 

本ガイドラインで示す障がい者支援とは、一つ

は障がい者雇用の推進であり、もう一つが障がい

児・者をもつ家族の両立支援です。したがって、

障がい当事者はもとより、障がい児・者をもつ家

族も支援することとしています。 

（１）障がい者雇用の推進 

まず障がい者雇用ですが、厚生労働省の統計に

よると、2021年に民間企業で雇用される障がい者の

数は約60万人、実雇用率は2.20％と10年連続で過去

最高を更新し、着実に進展しています（図表１）。 

図表１ 実雇用率と雇用されている 

障がい者の数の推移（民間企業） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

出所 厚生労働省「2021年障害者雇用状況の集計結果」 

 

ただ、障がい者雇用は量的には進みつつあるも

のの、就労後の職場定着や能力の発揮（キャリア

形成の支援）などといった質の面で課題が残って

いるのが現状です。さらには、雇用の場における

合理的配慮の提供や差別禁止の義務化、精神障が

い者の雇用促進など、この間の法改正による対応

も求められます。 

雇用率の達成など障がい者雇用の促進は一義

的には会社の責任ですが、その達成を契機とする

職場環境の整備は労使共同の責任といえます。ま

た、障がいのある人が直面する就労するうえでの

困難さと障壁を一人ひとりの特性や場面に応じ

て取り除いていく、いわゆる合理的配慮への関与

は、職場を熟知した労働組合だからこそできるこ

とだと考えます。よって労働組合としても、法令

 
 

誰もがいきいきと働き暮らす共生社会の実現に向けて 

～「障がい者支援ガイドライン」を策定～ 

電機連合 総合産業・社会政策部門 社会政策部 河崎 智文 
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0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

⼥ 性

男 性

総計

女 性 男 性 総計

思ったことがある 67.1 29.4 39.1
実際に仕事を辞めた 1.4 1.5 5.3
思ったことはない 22.9 61.2 45.9
無回答 8.6 8 9.7

(%)

遵守はもとより、雇用の質を高めるべく積極的に

関与していくことが求められます。 

（２）障がい児・者を持つ家族の両立支援 

次に、障がい児・者をもつ家族の両立支援につ

いてです。近年、医療の発達や障がいの捉え方が

広くなっていることなどを背景に、子どもの数が

減っているにもかかわらず、支援を必要とする子

は増えています。文部科学省の統計によると、

2019年現在で、特別支援学校の児童生徒は10年前

の2009年の1.2倍、特別支援学級では2.1倍、通常

の学級に在籍して通級による指導を受けている

子は2.5倍といずれも増加し、総数では23.5万人

増と急増しています（図表２）。こうした数値をふ

まえると、当然のことながら障がい児・者をケア

しながら働く人も増えていると推測されます。 

 

図表２ 特別支援学校等の児童生徒の増加の状況 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

出所：文部科学省 特別支援教育の現状等 

 

連合の調査によると、障がい児・者の支援のた

めに仕事を辞めざるを得ないと思ったことがあ

る人は39.1％、実際に辞めた人5.3％を合わせる

と半数近くに上ります。とりわけ女性の場合は、

男性の29.4％に対し、倍以上の67.1％と７割近く

に達しており、特に女性で厳しい状況がうかがわ

れます（図表３）。 

 

 

 

 

図表３ 障がい児・者の支援のために仕事を 

辞めざるを得ないと思ったことの有無 

 

 

 

 

 

出所：連合「障がい児・者を支援する人の意識と実態に関する調

査」（2017年） 
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近年、法的には改正児童福祉法、医療的ケア児

支援法が成立し、離職防止に向けた家族支援など

が盛り込まれたものの、現状では学校への送迎や

長期休暇中の対応などの行政サービスはまだま

だ不十分です。まずは職場において両立支援を推

進し、障がい児・者をケアしながら働き続けられ

る環境を整備することが必要です。 

また、先ほどの連合の調査では、障がい児・者

の支援を行ったことによる生活の変化も聞いて

います。回答では「人間や人生について考えされ

られた」（53.2％）を筆頭に、「自分の生き方を見

直すことができた」（31.5％）、あるいは「自分の

偏見に気づいた」（20％）「人間の可能性を考えさ

せられた」（17.6％）などがあげられ、多くの人が

ポジティブな変化があったと答えています（図表

４）。日々の支援を通じて体得したこれらの気づ

きは、障がい児・者をもつ家族だからこその新た

な発想を生み出す可能性を秘めており、多様性を

受容する職場環境づくりの原動力になると考え

ます。こうした人材が両立の難しさから退職とな

れば、企業にとっても大きな損失です。労使が一

体となって両立支援を進めていかなければいけ

ません。 

 

図表４ 障がい児・者の支援を行ったことによる生活の変化（４つ以内選択） 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

出所：連合「障がい児・者を支援する人の意識と実態に関する調査」（2017年） 

 

２．ガイドラインの内容 

ガイドラインの具体的な項目は図表５の通り

です。策定にあたっては、積極的に障がい者支援

の取り組みを行っている加盟組合企業などを中

心にヒアリングを行い、好事例として紹介してい

ます。また、ガイドラインとは別枠で「実践編」

として、障がい種別ごとに配慮・支援すべきポイ

ントを示しました。 

本稿ではその項目のなかから、いくつかご紹介

します。 

図表５ ガイドラインの項目 

○ 労働組合取り組みガイドライン 

・労使で話し合う場の設置 

・職場の理解促進 

・合理的配慮の提供 

・情報アクセシビリティ確保への対応 

・支援体制の整備 

・外部機関との連携 

・苦情処理・紛争解決の援助 

・障がい児・者をもつ家族への両立支援 

・政策・制度要求実現に向けた取り組み 

【実践編】障がい種別ごとの支援 
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（１）労使で話し合う場の設置 

ガイドラインでは、障がい者雇用をはじめとす

る障がい者支援について相互理解や課題認識の

共有などを目的に、各企業労使において定期的に

協議する場を設置する（あるいは既存の協議の場

における付議事項とする）こととしています。具

体的には、障がい者雇用率や採用計画、合理的配

慮や理解促進の取り組み、および苦情処理の状況

などについて、労使で協議・対応することを求め

ています（図表６）。 

この項目では好事例として富士電機労働組合

の取り組みを紹介しています。富士電機労働組合

では特例子会社である富士電機フロンティアと

年に１回、経営懇談会を実施し、障がい者雇用の

状況や採用計画などの確認を行っています。開催

にあたっては、事前に11ヵ所ある事業所ごとに組

合員や指導員などから幅広く意見を聞き、上がっ

てきた意見の確認を行ったうえで、その内容を懇

談会で議論するなどきめ細やかに対応している

のが特筆すべき点です。また、組合員に対しては

労働組合の機関紙を通じて懇談会の内容を報告

し、障がい者雇用の大切さなどについての理解促

進と周知を行うなど、職場全体の機運の醸成を

図っています。 

 

図表６ 主な協議・確認項目  

項目 協議・確認事項例 

障がい者雇用 障がい者雇用率、採用計画等 

職場の理解促進 障がいに関する理解促進の取り組みの実施（状況）や取り組みの効果等 

合理的配慮 障がい者からの合理的配慮の申出や採用後の事業主による障がいの確認手続きが

スムーズにできる体制になっているか、障がいの種別に応じた合理的配慮の実施状

況等 

支援体制 「障害者職業生活相談員」や「企業在籍型職場適応援助者」など専門人材の配置・

連携などの支援体制の状況や支援内容等 

苦情処理 障がい者からの「差別禁止」「合理的配慮」に関する苦情に対応するための体制に

なっているか、利用状況や苦情への対応状況等 

（２）合理的配慮の提供 

2013年の障害者雇用促進法の改正により、合理

的配慮の提供が事業主に義務付けられました。労

働組合としても本人のプライバシーへの配慮お

よび意向をふまえたうえで、積極的に関与するこ

とが求められます。 

ガイドラインでは、労働組合の立場から、本人

はもとより、職場の関係者（同僚や指導員など）

にも話を聞くなどして実態を把握するとともに、

労使の話し合いの場で課題の共有と対応策の確

認を行い、必要に応じて、実施されている合理的

配慮の内容の見直し・改善を求めることとしてい

ます。 

当事者の希望する合理的配慮措置が、費用・負

担の程度や企業規模等の観点から「過重な負担」

であった場合、事業主は、法的には措置義務を負

いません。しかしながら労働組合としては、障が

い者と話し合い、その意向を十分尊重したうえで、

何らかの措置（代替措置）が実施されるよう、事

業主（使用者）に確認することもお願いしていま

す。 

さらには近年、デジタル化が進展する中で、情
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報アクセシビリティに配慮されていない環境が、

障がいのある人にとって新たな障壁を生む可能

性もあります。そのため、ガイドラインでは情報

アクセシビリティ確保の観点も盛り込みました。

具体的には、業務のデジタル化への対応やテレ

ワークの実施により就労形態を変更する際は、業

務上必要なシステムを誰もが利用できるように

なっているか、また必要な情報に誰もがアクセス

できるようになっているか、合理的配慮の観点か

ら確認することを求めています。特に職場のICT

製品やサービスを変更する場合など、事前に障が

い当事者が立ちあう機会をつくり、確認してもら

うことなども記載しています。 

また、この項目では好事例として、精神障がい

のある人を積極的に雇用しているソシオネクス

トの取り組みを紹介しています。精神障がいのあ

る人は体調の波が懸念されるため、体調管理が欠

かせません。ソシオネクストでは専用のシートを

活用して１日２回、朝の始業時と昼休み明けに自

己申告形式で４段階の体調チェックを行い、体調

が悪いと申告した場合は支援者が個別に確認し、

無理して業務を行うことを防いでいます。 

雇用者のなかには医療機関等に通院している

人も少なくありません。そこでこの会社では、年

次有給休暇とは別に「積立型通院休暇」として年

６日を付与しています。このように安心して通院

できる環境を整備することも就労継続にあたり

重要であり、注目すべき点だといえます。 

（３）障がい児・者をもつ家族への両立支援 

健常児の子育ての場合は成長とともにケア負

担は軽減されるのに対し、障がいのある子どもの

場合、必ずしもそうとは限りません。むしろ身体

の成長とともに、あるいは症状が悪化してケア負

担が増すなど、育児の長期化が健常児との大きな

違いの一つです。 

障がい児・者を家族にもつ場合も、要件を満た

す限り育児・介護休業制度の利用は可能です。し

かしながら、同制度が想定していない事情もあり

得ることから、柔軟な制度の設計・運用が求めら

れます。例えば、家族が重度障がいを有する場合、

介護が必要な期間は、介護休業制度の想定する期

間よりも長くなる可能性があります。そのため、

介護短時間勤務制度の利用期間（法的には利用開

始から３年）を長く設定すること等の検討が必要

となるでしょう。 

他方で、常時介護（看護・介助）が必要ない場

合、介護休業制度の対象にはなりませんが、定期

的な通院や、療育・学校・通級等への付き添い、

突発的な事態（学校からの呼び出しなど）への対

応が頻繁に求められる場合があります。実際に職

場からは、「特別支援学校の送り迎えで通勤時間

が往復４時間となり、短時間勤務を取得している」

「療育は平日しかなく、通院や学校対応等で休暇

を費やしている」などの声が寄せられています。

このような事情については、柔軟な働き方（フ

レックスタイム制やテレワーク）の導入・適用、

あるいは休暇制度（家族看護休暇など）の取得事

由や取得方法（時間単位取得など）を柔軟にする

ことで、仕事との両立がしやすくなると考えます。 

したがって、ガイドラインでは、障がい児・者

をもつ家族への両立支援は家族の障がい特性や

程度により対応ニーズが異なることを想定し、労

働組合として組合員の個別のニーズ・事情を把握

したうえで、会社に対して、柔軟な働き方・休暇

制度の導入、あるいは既存制度（育児・介護休業

制度など）の拡充や柔軟な運用を求めることとし

ています。 

また、組合員の中には、障がい児・者を家族に

もつことを言い出せない人が一定数いると考え

ます。そのためガイドラインでは、両立支援の整

備とともに、当該制度が障がい児・者を家族にも
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つ従業員も対象であることを含む周知をお願い

しています。 

３．ガイドラインの副題に込めた想い 

ガイドラインの副題を「誰もがいきいきと働き

暮らす共生社会の実現に向けて」としました。障

がい者支援の取り組みは職場内に限らず、社会に

おけるさまざまな制度、仕組み、あるいは私たち

の意識にある「障壁」を取り除くことも重要です。

電機連合も社会の一員として、共生社会に向けて

取り組みを進めていかなければいけません。 

そのためには、まず、障がいを知らないが故に

ある（かもしれない）無意識の障壁に気づくこと

が大切ではないでしょうか。ガイドラインでは、

手話でコミュニケーションがとれるサイニング

ストアを立ち上げたスターバックスの取り組み、

障がいを価値と捉え「寝たきりの先輩」たちとと

もに商品開発に奔走する、分身ロボットOriHime

（オリヒメ）の開発者である吉藤オリィさんの取

り組み、そして重度障がいのある社員が特別支援

学校で「出前授業」を行い、障がいがあっても多

様な働き方ができることを子ども達に身をもっ

て示すOKIワークウェルの取り組みを紹介して

います。 

これらの取り組みを紹介することで、障がいの

ある人とは一方的に支えてもらう側の人ではな

く学び合う存在であること、障がいの有無にかか

わらず人がもつ可能性は無限であること、あるい

は障壁とはむしろ自らの側にあることなどの気

づきとなって、共生社会の実現に向けた一助にな

ればと考えます。 

４．今後の取り組み 

障がい者支援ガイドラインの策定をふまえ、今

後はリーフレットの発行やシンポジウムの開催

を通じて理解促進を図るとともに、職場点検活動

などを行い、取り組みを強化していく予定です。

また障がい児・者をもつ家族の両立支援について

は、当事者がどのようなことに両立の困難さを抱

えているのか、より具体的な声を集め検討を進め

ていくこととします。 

「今後も障がい者支援のフロントランナーで

あり続けてほしい」。これはガイドライン策定に

あたり、電機連合OBから寄せられたメッセージ

です。電機連合の地方組織である神奈川地協は、

今からさかのぼること半世紀前の1973年、障がい

児をもつ一人の組合員の声を受け、障がい者福祉

活動をスタートさせました。その後、1996年には

社会福祉法人「電機神奈川福祉センター」を設立

して就労支援を行い、これまで多くの利用者を企

業へ送り出しています。また、同センターの取り

組みは先進事例として取り上げられ、障害者総合

支援法の「就労移行支援事業」や「定着支援事業」、

そして障害者雇用促進法の「就業・生活支援セン

ター」など、現場での取り組みがモデルともなり

ました。 

こうした先輩方のDNAをこれからも受け継き、

ガイドラインの策定をひとつの契機として、電機

連合は障がい者雇用、そして障がい児・者をもつ

家族の両立支援の取り組みをより一層強化して

いきます。 

 
外出困難な人が遠隔で操作しサービスする 

分身ロボットカフェの様子 



 

 

 

 

 

今回の調査を通して、「京都市の障害児者を支える社会資源は不足しており、家族は長期にわたり、ケアを担っていること、そして

自分自身の人生においては多くの諦めを重ねながら、緊張感のあるケア中心の生活をしている」ことが明らかになりました。 

調査の概要 

【調査の目的】  

京都市内で暮らす知的障害のある学齢期から成人期の子ど

もをケアしている家族の生活の実際や思いを明らかにするこ

とです。特に、障害のある人が生まれ育った地域で暮らし続け

るという点から、京都市内の社会資源の利用実態や整備状況に

関する意識を重点的に質問しました。今回は、家族の役割を考

える上で、ケア負担や本人に代わる意思決定の必要性などの点

から知的障害（重複を含む）がある方を限定にしました。 

【調査の時期・方法】 

 2022 年４月 23 日～6月 30日 

 ・児童版は web のみ、成人版は web と質問用紙の両方実施 

調査にご協力いただいた方の状況 

 今回は、京都市内で暮らす障害のある人の家族同士のつなが

り、あるいは協力していただける事業所を通じて利用者に調査

票を配布していただきました。その結果、児童 74 名、成人 411

名の合計 485 名の方のご協力をいただけました。 

 回答者の続柄は、84.9％が母親で、次いで父親 7.9％、きょ

うだい 4.0％となっています。 

また今回は、事業所のつながり等を活かして調査票を配布し

たことを反映してか、療育手帳の等級が A（重度）の方が 7 割

を占めるということが特徴的です。加えて、医療的ケアについ

ては、全体の 39.5％、成人でみると 44.0％の人が「必要であ

る」という回答がありました。 

 

 

―日中通う場所の不安定さ 

 療育手帳の等級の重い人、医療的ケアの必要な人は、おそら

く濃密なケアが必要なことを理由に、複数の事業所に通ってお

り、かつ、現在への満足度も低く、将来、通い続けられるかど

うかの不安も高くなっています。このことから、障害の重く濃

密なケアが必要な人、医療的ケアの人を安定的に受けとめるこ

とのできる事業所が不足していることが、家族の不安へとつな

がっていると言えます。 

 また、学齢期の子どもがいる場合、今後の進路について、「大

いに不安である」が 71.8％、「まあまあ不安である」が 22.5％

と合わせて 94.3％もの人が不安に思っているということもが

明らかになりました。さらには、そのような状況で、学校に頼

りたいけれども、安心して頼りきれないという切実な思いが寄

せられました。これらへの対応が緊急に必要だと言えます。 

 

―暮らしの場の不足による親のケアラー役割の長期化 

 今回の結果からは、本人の年代が 50 代、60 代（親の年代で

考えると、70 代、80 代、90 代）であっても、「親・きょうだい」

と同居している割合が 7 割を超えていることが特徴的です。し

かも、その多くが長期的なスパンで同居を継続する見通しであ

ることも明らかになりました。 

 障害者本人の暮らしの場の希望としては、「入所施設

（34.8％）」「グループホーム（32.1％）」「自分の家で暮らす

（25.2％）」の順番に、希望が多いですが、学齢期で「入所施設」

の希望が高くなっているのは、将来的な不安を反映した「終の

棲家」を求めての回答が多くなっていることも影響しているの

かもしれません。また、現在、グループホームや入所施設など

に暮らしの場を移行した理由としては、本人の自立のため

（38.7％）というよりは、家族の介護の限界に基づくもの

（46.9％）という回答が多くなっています。暮らしを支える社

会資源の充足がなされない現状において、家族は自分自身のケ

アラー役割を長期的に考えざるを得ないという状況に追い込

まれているのだと考えられます。 

「京都市に暮らす障害のある人・家族の生活実態調査～安心して暮らせる地域をめざして～」 

 「子どもと親のSOSをキャッチする仕組みを考える」実行委員会・京都障害児者の生活と権利を守る連絡会 

・佛教大学社会福祉学部田中智子研究室                             2022年12月25日 

京都障害児者の生活と権利を守る連絡会



―日常的に社会資源を使っていない人も多い 

 今回の調査から明らかになったのは、ショートステイ

（71.5％）、ガイドヘルパー（41.2％）、ホームヘルパー（77.5％）

など障害児者の日常生活を支える社会資源を使っていない家

族が多くいるということです。つまりは、家族はケアを休憩す

ることもできないままケアを担い続けていて、ケアが家族に依

存している実態が明らかになりました。それらの社会資源を利

用している場合でも、特に障害が重度の場合や医療的ケアが必

要な場合は、必要とする時間使えないという傾向が顕著である

ことがわかりました。 

 また、入所施設、グループホーム、ショートステイ、日中事

業所、障害に理解がある医療機関などあらゆる社会資源に対し

て、大半の人が不足していると認識しています。中でも、より

年齢が低い世代、学齢期の方が、入所施設、ショートステイ、

日中通う事業所、障害に理解がある医療機関に関しての不足を

感じていることが特徴的です。すなわち、より年齢の低い世代

の方が、将来に渡り不安が大きいということが言えます。 

 

―ケアラーのノーマライゼーションは実現していない 

ケアラーのノーマライゼーション（同社会に暮らす同年代の

人と同等の生活）は実現していない状況であることが明らかに

なりました。例えば、就労率を見てみても、同年代の女性に比

べて低位な水準にとどまっており、現在、パートタイム（40 代

64.7％）あるいは働けていない（同 70.4％）多くの人が働きた

いと思っていることも明らかになりました。このことは、経済

的不安にもつながります。全体で、57.9％の人が経済的ゆとり

が無いと回答しており、特に、障害者本人の年齢が、学齢期と

30 歳未満と若年層で収入が低くなっていることに留意が必要

です。昨今の不況の長期化は、メインの稼ぎ手である父親の収

入にも影響を及ぼしていることが考えられる中で、母親の収入

が得られないというのは大きなリスクとも言えます。 

また、全体で 71.8％の人が、ケアを負担と感じていて、特に、

60 代を超えるとケアラーの健康不安も高まっていることが明

らかになりました。さらに、家族の中に、ケアの交替者がいな

い場合は、ケアが「とても負担」と感じている（79.2）人が多

くいることも特徴的です。以上のことから、ケアラー（その多

くは母親）の年代が上がるとともに、配偶者がケアの手伝い、

あるいは交替をするのが難しくなり、一人のケアラーが休む時

間を取れない状況で、ケアをし続けざるを得ない緊張感ある毎

日を過ごしていると考えられます。 

 

⇨⇨⇨私たちが行政、社会に求めること 

① 京都市内で暮らす障害児者の家族が、暮らしの場の将来に

ついてどのような不安を持っているのかについて調査し

てください。結果をもとに必要な入所施設、グループホー

ム、地域生活を支える制度などの社会資源を整備してくだ

さい。 

② 障害児者の暮らしの場の待機者を、京都市がどのような方

法で把握されているかを明らかにしてください。グループ

ホーム、入所施設、一人暮らし等を希望する人が、待機す

ることなく利用できるように社会資源を整えてください。 

③ 日中に利用する事業所に関して、本人や家族の希望ではな

く複数の事業所を利用している、あるいは平日全て利用で

きていない障害者の人数と障害種別について明らかにし

てください。障害程度が重度で濃密なケアが必要、又は医

療的ケアが必要で、毎日通所することを希望する人が利用

できるよう日中活動の場を整備してください。 

④ 障害のある人の進路や、日中通う事業所、暮らしの場など

の社会資源について、家族の責任で検討したり、調整した

りするのではなく、行政の責任で行ってください。 

⑤ 京都市内に不足していると思われる、ショートステイ、ガ

イドヘルパー、ホームヘルパーなどの福祉サービスについ

て、きちんとしたニーズ調査を実施し、ニーズに見合った

福祉サービスを受けられるようにしてください。 

⑥ 障害児者を含む世帯の経済状況や家族の就労状況、心身の

健康状態について調査を実施し、障害児者のケアを担って

いる家族の生活問題を明らかにしてください。 

国連（１９７９）国際障害者年行動計画より 

 「ある社会がその構成員のいくらかの人々を閉め出すような

場合、それは弱くて脆い社会である」 
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全国医療的ケア児者支援協議会
親の部会 部会長

小林正幸

医療的ケア児者保護者の就業状況

2020/12 保護者アンケートから



課題 成立後の支援具体化
• 2021/06/11
『医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律案』可決

• 今後の課題解決に向けて迅速な対応が望まれる

• 主な課題
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# 条文 課題

1 3 18 18歳以降の支援の具体化

2 21 医療的ケア児者の支援研究と施策への反映

3 3 19 22 ローカルルールの解消（個別化と成功事例の地域を超えた発信と共有と採用のプロセス構築）

4 16 医療的ケア児支援センターの活動 他機関との有機的連携 監査

5 19 広報啓発と健常者への理解促進

・保護者の就労：保護者の就労機会はごく限らる現状から、本アンケートの回答「働いていない」は、自発的失業とは言い切れない

6 20 看護/福祉人材の確保

7 施行期日 R4予算に間に合う要件調整 スケジュール共有



アンケート実施の背景
保護者から相談を受け、母の就労が厳しいこと、父・母が就労/就業で職場/会社の理解を得られていない話を聞く、
そこで、医ケアが、保護者の就労でそのように負担かを計り、支援の在り方として提案の材料とする。

• 通園/通学/通所に付き添っていて就業し続けることが難しいが実際の状況を計る

• 就労に障害になっているのは負担の状況を計る

• 就労できるために支援は行われているかを計る

• 就業での不利益の状況を計る
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残業がまずできなくなり、17時に帰って子供の世話を2人でやることが続
き、会社の人たちの態度が冷たくなり、社長から解雇を言い渡された。
＠東京 1～3歳 重心の医ケア児

子の体調の悪化による母からの急な呼び出しが度々ある。また、母の不
調に合わせて休むことを余儀なくされる。子が亡くなった時、虐待ではな
いのかと噂された。
＠神奈川 1～3歳 話す医ケア児

吸引等で夜中の睡眠が削られ、夫婦ともにしんどい頃に『奥さんがちゃん
としないとね、君は仕事をする立場なんだよ』と言われたとのこと。夫婦の
子なのに、妻にまかせるべきだと言われ辛かった。とのこと。退職をし、今
は理解のある会社で働いています。
＠福岡 4～6歳 話せて歩ける医ケア児

度重なる上司との面談で、なかなか理解されない部分もあり、心的スト
レスを受けた。保育園に預けることはできないことやコロナの影響もあり、
児童発達支援施設などの利用も制限されている旨話しても育児体制
が整っていない、働き続けることはできないのではないかと言われた。
＠神奈川 4～6歳 重心の医ケア児

関心は高い



アンケート概要

• 回答者対象

• 医ケア児者保護者

• 実施方法

• Webアンケート

• 露出方法

• 全国医療的ケア児者支援協議会 親の部会

FaceBookからの露出 他

• 期間

• 2020/12/06～2020/12/21

• 有効回答数

• 342 （368集計 円グラフは主に参考使用）
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まとめ
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# 概要 項目

1 就業状況 児者の年齢とともに母の就業率、正社員率は、低下傾向にある。

2 家庭の
支援体制

支援は母に大きく依存し、父と分業体制ができている。
これで医ケア児者を支えているので持続性は脆弱。

3 就業に影響
する医ケア

父「緊急対応」「母のサポート」

母「日中の医ケア」「送迎」「緊急対応」「通院」

4 相談支援 計画相談：サポートある15％ 十分ではないがある24％

5 通院介助 利用している 7% 利用していない 93％
理由： 「知らなかった」「対応できる人がいない」「自治体・事業者
が協力的ではない」

6 会社の理解 母：そもそも就業者が少ない
その上で就業できているため、ある程度理解あり

父：就業を堅持しているため不利益を感じ堪える

7 就業時の
不利益
父母の主観

母：「解雇/退職勧奨/自主退職」「務時間制限に不適応」
「ハラスメント/人間関係」「受注できない・転職/就職の機会逸失」

父：「休暇取得」「ハラスメント/人間関係」「配属/異動/仕事の幅
縮小」「昇進/昇給諦め/減給」

8 就業に
必要な要素
フリー回答

就業のためには、日中の居場所の確保が肝
①保護者側の理由：「日中の預かり」「送迎」「呼吸器でも」
②社会の理由：「学校」「行政」「事業者」「会社/同僚」の理解

# 概要

1 相談支援 就業を望む母へ相談支援での対応充実（目標設定）
就業の制限感は支援量から影響を受ける(*1)

2 送迎支援 日中活動/学校への送迎体制の充実

3 勤務先事業
者への理解

障害児者保護者の勤務先事業者への認識/環境改善
在宅ワークの継続 柔軟な裁量労働

4 緊急時対応 支援事業者 勤務先事業者への認識/環境改善

5 定点調査 本件同種調査の定点観測、対策実施

(*1)母のサポート 「福祉サービスの量的充足度が高いほど仕事の制限感を低めていた．」
春木裕美(2020) 学齢期の障害児を育てる母親の就業に影響を及ぼす要因 Ⅳ．考察
大阪府立大学 日本社会福祉学会
https://www.jstage.jst.go.jp/article/jssw/61/2/61_16/_pdf/-char/ja



父 母の就業状況
• 母：仕事をしていない 45％ パートと正社員と事業主 34%

• 父：正社員と事業で 90% 父は別離でいない ８％
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仕事はしていない

45%

パート等

25%

正社員

21%

事業主

5%

その他

4%

母の就業状況

正社員

79%

事業主

10%

パート等

2%

仕事はしていない

1% 父は離別で不在

8%

父の就業状況



就業状況 （母の年齢ごと）
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0%
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30%
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50%

60%

70%

80%

90%

100%

0～6歳 7～18歳 19歳以上

送迎と付き添いが必要

正社員 パート等

事業主 仕事はしていない

送迎と付き添い 就学時 卒後

仕事なし → →

事業主 → 0

パート等 ↑ ↑

正社員 ↓ 0

39%

16%
0%

27%

39% 44%

4%

6%

0%

29%
40%

56%
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20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

0～６歳 7～18歳 19歳以上

送迎のみ必要

正社員 パート等

事業主 仕事はしていない

23% 22%

0%

18%

39%

50%

9%

17%

0%

50%

22%

50%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

0～６歳 7～18歳 19歳以上

送迎付き添いも不要

正社員 パート等

事業主 仕事はしていない

付き添い 就学時 卒後

仕事なし ↑ ↑

事業主 → 0

パート等 ↑ ↑

正社員 ↓ 0

不要 就学時 卒後

仕事なし ↓ →

事業主 ↑ 0

パート等 ↑ →

正社員 → 0

就業率 男：69%（3,680万/5,332万）女：52%（2,977万/5,713万）

正社員率 男：43％（2,333万/5,332万）女：21%（1,235万/5,713万）
▼第2表 就業状態別15歳以上人口

https://www.stat.go.jp/data/roudou/sokuhou/tsuki/index.html

(1)仕事なしが概して50%以上存在する
(2)就学時
正社員率が急激に下がる
パートで吸収している

(3)卒後
正社員率が急激に下がる(今回は０件)

(4)「送迎なし/付添なし」は就学時に正社
員率が低下せず、パート、事業主も増えてお
り、働き始める機会となっている可能性があ
る



支援体制
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(1)主な介護（ケア）者の94％は、母。父が入っていないことからも分業されていることが分かる

(2)２番目の介護者は67％が父。父は仕事と介護（ケア）を引き受けている

10％未満だが、２番目の介護者がいないとの回答がある

(3)３番目の介護者がいないという回答が28％ある

→父母の体調不良等、介護（ケア）に入れない場合に、事業者が柔軟に支援に入れる必要
→２番目の介護者がいない、あるいは３番目の介護者(*1)がいない家族には至急事業者が入れる支援が必要

(*1)２番目に事業者且つ３番目いないは事業者で吸収可能



就業に影響のある医ケア等
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「あてはまる」と「あてはまらない」の乖離が負担

(1)母の負担が大きい
「日中の医ケア(*)」「通院」「送迎」「緊急」

*「付添は一定数は付添あり」のため総数は低め

(2)父の負担が大きい
「緊急」「母のサポート」…逆転
「夜の医ケア」「通院」…逆転までせず

→軽減すべきポイントになっている

(3)父が母に依存 「付添」「送迎」

→母不在時に父の負担急増

(3)

③父の負担が大きい点

(1)(1)

(2)(2)

②母に依存

①母の負担が大きい

(3)(3)



支援サービスの概況

行ラベル 総計

総計 342

必要ない 89

使えている 29

知らなかった 140

人手不足/出来る人がいない 50

自治体が協力的ではない 37

事業者が協力的ではない 25

時間の縛り/予約困難 8

年齢制限 7

結局人工呼吸器 5

使えている

7%

必要ない

25%

知らなかった

39%

人手不足/できる人がいない/人工呼吸

器を扱えない

15%

自治体事業者が協力的ではない

10%

時間の縛り/予約困難

2%

年齢制限

2%
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(1)相談事業の「サポートがある」約15% 「あるが十分」ではない24%
「サポートがない」「利用していない」が 57%

(2)通院介助の利用は 7％

利用しにくい理由は、「知らない」40% 「できる人がいない」15％ 「自治体/事業者が協力的でない」10%

→ 「福祉サービスの量的充足度が高いほど仕事の制限感を低めていた(*1)」から、
適切な支援に普及を促進する必要

家族の就業を維持するための支援について、相談支援の影響をお答えください。
家族の終業を維持するための支援について、通院介助を利用していますか？
利用していない場合はその理由をお答えください。



会社の理解

(1)母
約40%は働いていない（雇用調整後と推測）
その上で就業できているため、ある程度理解あり

(2)父
就業を堅持しているため不利益を感じているが堪える
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14

5117

40

151
15

母の会社組織の理解 父の会社組織の理解

母と父の会社の理解
ないほう 分からない 働いていない

全体の50%

全体の30%

全体の10%

休暇取得のやりくり。大変な子を持つなら仕事をやめるべきではないか
などいわれたこともある
＠兵庫 7～14歳 話す医ケア児

医ケアがあるため保育園に入園できず、復職困難であり退職の意思
があることを伝えると、｢図々しい。子供なら簡単に施設へ入れるん
じゃないの？｣と言われた。
他の職員に｢簡単に育休明けで退職出来ると思われたくない｣、｢育
休明けで退職するという前例を作りたくない｣という話が延々と続き、
相談支援員や労基も巻き込んで最終的に退職届を一方的に送っ
て退職する事になった。

＠東京 4～6歳 重心医ケア児

保活も市から断られており、その旨を話すと復職予定がたたないため、
自主退職をいわれた。
また、市から『そういうお子さんはお母さんが看られてますよ、働いては
ダメとかは言ってません』と言われたが、復帰するために必要な預かり
先は当時はなかった。医療的ケア児は法的にも障害児ではない。と
断定され、担当者は新しい法律を知らない、また児童発達支援セ
ンターも知的の遅れがない、肢体不自由もない医療的ケア児は対
象ではない。と当時は利用を拒まれ、日中一時も医療的ケアがある
のに、受給者証は福祉型のため、どちらからも利用を断られた。
＠福岡 4～6歳 走れて話せる医ケア児

障害の事は、就業前に話して理解してもらえたと思っても、実際急な
入院などになったと話しても、ウソだと思わられた。
＠東京 19～40歳 話す医ケア者

子供の急変時や、外来時などのシフト調整で、職場で嫌味を言われた
り、シフトの相談を聞いてもらえない。
＠茨城 4～6歳 重心医ケア者

配慮してもらうことが殆どで不利益はほぼないが、時間の自由さを優先
してで自ら昇進を諦めている
＠東京 4～6歳 歩ける医ケア者



母と父が受けた不利益
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• 不利益を受けたという母は、約３割 受けた不利益の上位は、就業を続けにくくなる項目がそろう

• 不利益を受けたという父は、約２割 受けた不利益の上位は、休暇取得 仕事の縮小に伴う項目がそろう

母 父

あり 112 64

なし 217 249

112
64

217
249

医ケア児者の

受けた不利益_経験件数

別調査資料：https://www.jtuc-rengo.or.jp/info/chousa/data/20190528.pdf

37

22 21

13
7 7 6 3

父が終業時に受けた不利益

54
42

23 20
12 12 8

母が終業時に受けた不利益

(1)



就業のための課題

行ラベル

データの個
数 / きょう
だい児支
援

デイケア 128

送迎 84

緊急時対応 37

時間延長 32

ヘルパーの医ケア 31

保護者分離 28

朝・夕の医ケア 22

看護師のスキル向上/医
ケア配置 21

学校での医ケア 17

短期入所 14

人工呼吸器対応 13

居宅外訪問看護 9

行政の理解/サポート 6

事業者の理解 6

職場/会社の理解 6

通院支援 5

入院中の付き添い 5

夏休み 4

健常者との共生 4

夜の医ケア 2

連携 2

きょうだい児支援 1

安定 1

医ケアコーディネーター
の介入 1

重心認定 1

土日祝の医ケア 1

128

84

37 32 31 28
22 21 17 14 13 9 6 6 6 5 5

日
中
活
動
の
場

送
迎

緊
急
時
対
応

時
間
延
長

ヘ
ル
パ
ー
の
医
ケ
ア

保
護
者
分
離

朝
・
夕
の
医
ケ
ア

看
護
師
の
ス
キ
ル
向
…

学
校
で
の
医
ケ
ア

短
期
入
所

人
工
呼
吸
器
対
応

居
宅
外
訪
問
看
護

行
政
の
理
解/

サ
ポ
ー
ト

事
業
者
の
理
解

職
場/

会
社
の
理
解

通
院
支
援

入
院
中
の
付
き
添
い

就労を継続するための課題
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(1)「日中活動の場確保」「送迎」が圧倒的に多い
※母の負担であり、父が母に依存している

(2)緊急時対応
→対応が難しく、職場/会社に理解を促進したい

(3)支援の充実
・ヘルパーの行ケア対応
・看護師のスキル
・人工呼吸器対応
・学校での医ケア

(4)社会の理解促進
事業者 行政 職場/会社 に
日々の医ケアへの支援負担をわかってほしい。



主な介護者と医ケア

データの個数 / 0_シーケンス 列ラベル

行ラベル 0 1総計

意思表示が全くない 9 40 49

意思表示はある程度可能 32 29 61

一般の方が分かる意思表示はな
い 33 116 149

会話は困難 11 10 21

日常会話が可能 21 8 29

年齢相当の学習が可能 26 7 33

総計 132 210 342

参考１ 親しかわからない言語 の可能性

・神経系疾患のある方は、一概に話せないとは言えないが、話すことは確かに難しい。

・神経系疾患ごとに、コミュニケーションの可能な範囲を並べると
「一般の方がわかる意思表示はない」が突出。親しか気づけないが「確かな意思表示」があることを示す。

・言語によるコミュニケーションでの限界かもしれない。ならば、ICTで言語によるコミュニケーションを代替で
きないか？ 障害児者を開発のモデルケースにすることは、すべての要件定義の基礎となりうる。
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9

32 33

11
21 26

40
29

116

10 8 7

神経障害の有無と親とのコミュニケーション

コミュニケーションの一般化の可能性

神経系疾患なし 神経系疾患あり

総務省
ＩＣＴセラピスト導入について →

2021/12 保護者就労アンケートより



参考２ 就業形態ごとの不利益

パート等 仕事なし 事業主 正社員 総計

あり 2 1 9 52 64

なし 4 3 23 219 249

2 1 9

52 64

4 3
23

219 249

父の受けた不利益_経験件数
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女性への不利益が多い 特に、女性の正社員への不利益が多く、約半数が「うけたことがある」としている。

パート等 仕事なし 事業主 正社員 総計

あり 26 43 11 32 112

なし 61 111 6 39 217

26
43

11
32

112

61

111

6
39

217

母の受けた不利益_経験件数

正社員女性の半数！



参考３ 回答者属性
実回答数ベース

2023/3/8 Copyright (C) 2021  Masayuki Kobayashi 16



まとめ
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# 概要 項目

1 就業状況 児者の年齢とともに母の就業率、正社員率は、低下傾向にある。

2 家庭の
支援体制

支援は母に大きく依存し、父と分業体制ができている。
これで医ケア児者を支えているので持続性は脆弱。

3 就業に影響
する医ケア

父「緊急対応」「母のサポート」

母「日中の医ケア」「送迎」「緊急対応」「通院」

4 相談支援 計画相談：サポートある15％ 十分ではないがある24％

5 通院介助 利用している 7% 利用していない 93％
理由： 「知らなかった」「対応できる人がいない」「自治体・事業者
が協力的ではない」

6 会社の理解 母：そもそも就業者が少ない
その上で就業できているため、ある程度理解あり

父：就業を堅持しているため不利益を感じ堪える

7 就業時の
不利益
父母の主観

母：「解雇/退職勧奨/自主退職」「務時間制限に不適応」
「ハラスメント/人間関係」「受注できない・転職/就職の機会逸失」

父：「休暇取得」「ハラスメント/人間関係」「配属/異動/仕事の幅
縮小」「昇進/昇給諦め/減給」

8 就業に
必要な要素
フリー回答

就業のためには、日中の居場所の確保が肝
①保護者側の理由：「日中の預かり」「送迎」「呼吸器でも」
②社会の理由：「学校」「行政」「事業者」「会社/同僚」の理解

# 概要

1 相談支援 就業を望む母へ相談支援での対応充実（目標設定）
就業の制限感は支援量から影響を受ける(*1)

2 送迎支援 日中活動/学校への送迎体制の充実

3 勤務先事業
者への理解

障害児者保護者の勤務先事業者への認識/環境改善
在宅ワークの継続 柔軟な裁量労働

4 緊急時対応 支援事業者 勤務先事業者への認識/環境改善

5 定点調査 本件同種調査の定点観測、対策実施

(*1)母のサポート 「福祉サービスの量的充足度が高いほど仕事の制限感を低めていた．」
春木裕美(2020) 学齢期の障害児を育てる母親の就業に影響を及ぼす要因 Ⅳ．考察
大阪府立大学 日本社会福祉学会
https://www.jstage.jst.go.jp/article/jssw/61/2/61_16/_pdf/-char/ja



ご清聴ありがと うございました

どんなに苦しくても、社会の大部分は温かく見てくれている。
自分たちは社会的な費用の多くを投入していただいている。
そのことは常に忘れずに、社会へ自分のリソースを還元し、いつか誰かのために
なれよと、この子を授かった理由を感じている。

＠神奈川 15～18歳 歩く医ケア者








