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医療的ケア児とその家族が
輝いて生きていくための総合支援事業
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はじめに
日頃より大分県医療的ケア児者の親子サークルここからの活動にご支援、ご協力いただ
き感謝申し上げます。

令和4年4月より独立行政法人福祉医療機構の「社会福祉振興助成事業」に採択を頂いて
「医療的ケア児とその家族が輝いて生きていくための総合支援事業」を実施する運びと
なりました。
本事業は、当団体約３年の活動してきたなかから、『医療的ケア児者と家族らのＱＯＬ
向上を目指してわたしたちにできることを』との思いからうまれたものです。

わが子が人工呼吸器などを使用する医療的ケア児になったことがきっかけで始めた『大
分県医療的ケア児者の親子サークルここから』。自分が感じてきた、医療依存度の高い
子を在宅で守るプレッシャーや不安、他者交流の乏しい生活の孤独感、仕事も辞め社会
から取り残された孤立感。医療的ケア児と家族等を支えるサービスやマンパワーが不足
する中、それでもわが子を守るため、いろんな思いを抱えながら必死でケアと子育てを
頑張ってきました。そして、当事者同士のコミュニティの場があれば、悩みや情報を共
有・共感し励ましあえ、子育てがより楽しいものになるのではないか、また、当事者の
生の声を社会に届けることで支援拡充が促進され、わが子もわたしたちももっとより良
く生きていけるのではないだろうか、との思いで始めた当団体の活動。活動を続けてい
くにつれ、『どんなこどもであっても輝くいのち、守って育てていきたい』子を思う気
持ちと、『自分たちと同じ経験をしないように』『自分たちの経験をほかの方のために
活かしてほしい』親の他者貢献への気持ちがより強まり、本事業の計画・実施に至りま
した。

事業運営に関しては経験も浅く、大変未熟なわたしたちでありましたが、つつがなく実
施できましたのは、みなさまからのご支援・ご協力の賜物と、スタッフ一同こころより
感謝申し上げます。
本冊子にて「医療的ケア児とその家族が輝いて生きていくための総合支援事業」の事業
活動報告をいたします。本事業の結果から今後のビジョンを明らかにし、今後も継続的
に効果的な団体活動となるように振り返りました。ご拝読賜れたら幸いです。
今後とも、当団体活動へのかわらぬご理解とご支援ご協力のほど、よろしくお願い申し
上げます。

大分県医療的ケア児者の親子サークルここから
代表　　安藤　　歩

 



大分県の医療的ケア児等の状況

市町村 人数 市町村 ⼈数

⼤分市 ５９⼈ 由布市 ３⼈

別府市 １４⼈ 国東市 ３⼈

宇佐市 １２⼈ 津久⾒市 ２⼈

中津市 ９⼈ ⽵⽥市 ２⼈

⽇⽥市 ６⼈ 九重町 １⼈

⾅杵市 ６⼈ 豊後⾼⽥市 ０⼈

⽇出町 ５⼈ 杵築市 ０⼈

佐伯市 ４⼈ 玖珠町 ０⼈

豊後⼤野市 ４⼈ 姫島 ０⼈

合　計　　１３０人

事業の背景
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医療技術、医療機器など医学の進歩により、これまでであれば命を落としていた赤ちゃん、
子どもたちを救うことができるようになりました。
その医療処置の結果として『医療的ケア児』が生まれ、その数は年々増加、令和２年度の医
療的ケア児(在宅)の推計値は全国で約２．０万人（推計）、約１０年で２倍に増加していま
す。大分県でももれなく増加していて、令和3年時点で１３０人とされています。
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事業の目的
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そんな情勢をうけ、令和３年６月１１日「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関
する法律」が成立、同年９月１８日から施行開始となりました。この法律により、国や
地方自治体は医療的ケア児及びその家族に対する支援が『責務』となりました。しか
し、その具体的な施策の実現には、行政はじめ、医療・福祉・教育・労働環境・各自治
体など、多機関にわたる支援の連携が重要となります。
法の施行によりわたしたちは、医療的ケア児への理解の広がりと、それぞれの状況を考
慮された適切なサポートを受け、児も家族等も充実した生活を送れることを期待してい
ます。

この事業は、医療的ケア児者とその家族らが抱える孤独感や生きづらさなどを軽減し、
それぞれが居住する地域で活き活きと楽しんで子育てし、暮らすことができるよう、交
流活動や周知活動、イベントなどを通じて、当事者と医療・保健・福祉・教育・労働環
境・各自治体など各関係機関がつながり協働すること、それにより切れ目のない支援体
制が整備され、医療的ケア児者とその家族等を社会全体で支えていける、そして各々の
ＱＯＬがより向上するよう、当事者団体として貢献することを目指して取り組んだもの
です。

①　医療的ケア児者とその家族等の
　　　　　　交流サロン運営事業

②　支援者人材確保事業

③　医療的ケア児家族の就労支援事業



 医療的ケア児を持つ親（当事者）と看護師など（支援者）のスタッフで運営し
ました。当事者同士談話をしたり、これから医療的ケア児子育て・在宅生活を始
める方々の相談や経験者ならではの知恵知識などの情報交換・交流の場、イベン
トやワークショップなど企画し、体験や遊びの場、制度や支援のあり方などを学
ぶ場、当事者と支援者らをつなぎ、相互理解を深め課題を共有、支援拡充を目指
す場として開設しました。

交流サロン
『集いの場　医ケアカフェ　ここから』

。  

取り組み①

（利用対象者）
医療的ケア児者とその家族を主とし、行政や事業
所など支援者ら、地域住民の方々などの利用も可
（開所日時）　
主に、火曜・水曜・木曜　１１時～１５時に開所
（開所場所）　
大分県身体障害者福祉センター　
　　　　　あすぴあおおいた各部屋
大分市コンパルホール２階　たぴねす会議室
　　　　（大分市男女共同参画センター）
大分市内公民館　（明治明野・鶴崎・大在）
レンタルスペース　
　　　モデルハウスSARADAホーム
　　　明野住宅展示場内ナカノスホーム
大分市敷戸　コミュニティカフェ大きな樹　他

（開所にあたり配慮した点）
■新型コロナウィルス感染予防対策として
　　・スタッフや利用者・講師の体調チェック（体温測定、問診）
　　　・利用人数の調整（時間差利用など大人数での利用を避ける）・こまめな換気・手指消毒
　　　　　　マスク着用の徹底・使用物品の消毒・オンラインの活用
　　　・飲食は必要最低限にとどめる
■サロン会場には、バリアフリーであること、駐車場完備を第一に考え、だれでも気軽に利用しやすい場所の選択をした。
■利用者のプライバシーの保護に努めた。事前利用申し込みの際、相談内容によっては貸し切りとし、利用者の気持ちに
   配慮した対応を心掛けた。　　　　　　
■肢体不自由があったりや体温調整が苦手な子が多い医療的ケア児者らの特性を考慮したサロン場の環境整備に努めた。
■対面だけでなく、オンライン交流会・電話相談・SNSによるLIVE配信なども利用し、いろんな交流の形をはかった。
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サロン開設日数：合計７１回 
利用延べ人数：１５２名　(リピーター込)
　　　　　　　　　　３０代～６０代以上の男女
利用者の居住地：大分市・別府市・臼杵市・中津市

実　績

サロン運営を振り返って
 サロン開設初日からこれから在宅生活を始める当事者家族からの相談連絡が入り、当事
者だからこそできる支援があることを実感じました。医療的ケア児との生活は、わからな
いことが多く、不安や心配が募ります。そんな経験をしてきた先輩ママたちが交流サロン
にいて経験者の知恵知識を伝えることで、不安や心配の解消ができ、これからの子育てを
前向きにとらえる、進められるきっかけになれると思います。そんな‘ピアサポーター‘と
しての役割と必要性を見出すことができました。
交流サロンで聞かれた当事者や当事者家族の声からは、いま直面している当事者、家族の
問題や課題、必要としている社会資源は何か、などの把握ができました。そして、行政
（県障害福祉課・医療的ケア児支援センター）や各支援団体へ働きかけるきっかけとなり
ました。

 交流サロン利用者を限定しないことで、医療的ケア児者支援に関心のある方々の利用も
あり、当事者とその家族等の現状・悩み・支援してほしいことなどをお伝えすることがで
き、サロンをきっかけに医療的ケア児者支援拡充もはかることができました。

 障がいの枠を超えた大交流会の開催や、ドームプラネタリウムなど、なかなか経験し得
ないイベントを企画、体験することは、医療的ケア児者と家族たちへ楽しさと、いろんな
立場の方々と交流する機会を提供できました。多種多様な方々と交流することで、お互い
に配慮する部分がより理解できたり、それぞれに抱える課題問題など知りえることもでき
ました。また、運営に多くの団体支援が得られることで、当事者の運営負担も軽減され、
運営スタッフも一緒に楽しむことができました。

サロンでの企画内容（イベントやワークショップなど）
　・アルコールインクアート体験会
　・UVレジンワークショップ
　・アイシングクッキーワークショップ
　・音楽療法士による音楽療法＆クリスタルボール演奏
　・森林セラピー体験
　・Maririn　Flower ワークショップ
　・TSUNAGU　～つなぐ～　
         多種多様な生き方をつなぐ、秋の大交流会！
　・オリジナルしめ縄をつくろう
　・ここからクリスマス会
         ～星つむぎの村によるドームプラネタリウム～
　・「医療的ケア児者を知っていますか？」当事者家族を交えた座談会
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医療的ケア児者と家族等 ２６名
行政機関から　 ９名

医療・福祉・教育機関  １５名
NPO法人・任意団体など １０名

地域の方々 　　２５名
大分市議会議員 　２名
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「生まれてきてくれてありがとう」
　別府市に住んでいる２児の母親です。
  元気いっぱいの３歳の息子、そして難病を抱え半年前に亡くなった娘、
  どちらも私にとってかけがえのない存在です。
　娘と過ごした日々と、その中で感じたことについて紹介させてください。
　
  娘は骨系統疾患の難病で、四肢の骨が短く肋骨も短いため肺が低形成で生まれました。
  生まれてすぐに蘇生処置を受け一命をとりとめました。けれどＮＩＣＵでは１日３０分の
  面会しかできず、退院の目処もたたない中、これからどうすればよいのか途方にくれる日々
  でした。
　「どこかと、誰かと繋がりたい。こどものことを共有して、相談したい」
  自身の退院前に助産師さんに伝えたところ、市の保健師さんからの電話で「ここから」という 
  団体があると教えてもらいました。連絡をとると、サロンへ招いていただき、そこで代表の安 
  藤さんと支援者さん（看護師）がじっくり話を聞いてくれました。
  また在宅医療の様子を詳しく教えてもらい、具体的なアドバイスももらうことができました。  
  話を聞いてもらうこと、娘の存在をありのまま受け止めてもらうこと、具体的な提案をしても
  らえること、私が望んでいたのはこういう支援の形だったのだと「ここから」の存在に感謝し
  勇気づけられた１日でした。
  娘はまだ小さいために在宅呼吸器へ移行できず、ずっと病院のベッドの上で人工呼吸器に繋
　がった生活でした。５ヶ月半懸命に生きて、最後は私の腕の中で亡くなりました。苦しい時間
　も多かったけれど、きっと彼女なりに「快」も味わった人生であったと信じています。
　娘と一緒に過ごせて幸せでした。心から「生まれてきてくれてありがとう」と思っています。
　
   　　　　　　医療的ケア児の家族となり実感したことは、どれだけ家族が支え合っても、
　　　　 　　　他からの支援の手がなくては、精神面も生活もあっという間に行き詰まると
　　　 　　　　いうことです。私は「ここから」と繋がることができ、他にも同じ病気の方と
　　　　　　　 ＳＮＳで知り合えたり、一人でないことを実感でき本当に救われました。
　　　　　　　 また、開設直後の大分県医療的ケア児支援センターにもメールで相談し、情報
　　　　 　　　提供をしてもらいました。
   　　　　　　反対に、産後に希望しても保健師訪問を行ってもらえなかったこと（赤ちゃん
　　　　 　　　が入院して家にいないという理由から）、大分市の窓口で手帳申請について尋　　　　　
　　　　　　 　ねようとしても全く相手にしてもらえなかったこと、こちらは辛い思い出です。
　
   　　医療的ケア児にもその家族にも、それぞれ自分らしく幸せに生きる権利があります。
   　　それを当たり前に行使できるような世の中になってほしいと切に願います。
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サロン利用者からの声
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　　アンケートの感想を一部紹介　　
　　・おしゃべりと珍しいワークショップに気分転換と新しいことを知る楽しさがあった。
　　・とても話しやすかった。
　　・本当にここからです。孫ももうすぐ帰れる。だから来ました。また、たくさん聞きたい、
　　　見たいです。ありがとうございました。
　　・実際の困りや生活など具体的にお話しいただけて、とてもありがたかったです。
　　・今年度に入って「医療的ケア児」のことを知りました。以前、サークル活動も見学させて
　　　いただきましたが、今回具体的なことを映像と講演で聞けてとても良かったです。なかな
　　　か知る機会は少ないかもしれませんが、災害のことなど考えると知ってもらう必要のある　　
　　　ことだと強く感じました。
　　・かかわる中で、ご家族のお気持ちを知ることがとても重要だと思うので、とてもいい
　　　機会を頂けました。
　　・うちの子にもケアが必要なおともだちがいることをしってほしいし、何か一つでも優しい
　　　声かけ、気遣いができる子になってほしい。

サロン利用者からの声～アンケート調査より～　
すべての方が、

『交流サロンを利用してよかった』との回答でした。
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 佐藤　元子 さん　（当団体　副代表）
　　娘は医療的ケアが必要な重度心身障害児。
　　主疾患は１８番染色体異常起因の全前脳胞症。
　　難治性てんかん､汎下垂体機能低下症､混合性無呼吸､などの
　　合併症もあり。平均寿命４歳前後と言われている疾患ですが、
    経管栄養と吸引といった医療的ケアを頑張り、今春小学生に。
    人懐っこい性格で、ふれあい遊びが大好きな子。

　今回、ここからのサロンスタッフの話を聞き、「自分の経験や知識が誰かの役に立つかもし
れない」と考え、サロンスタッフとして参加しました。私自身、娘がNICU入院中や夫婦だけで
娘のケアをしている時に、「同じような境遇の人と話がしたい」「先人のアドバイスが欲し
い！」と何度も感じましたが、そのような人達と繋がれる場所がありませんでした。今現在、
それを必要としている方がいるかもしれないと考え、参加を決めました。
　私自身は直接会えていないのですが、サロンを利用した方が「支えてくれて嬉しかった」と
仰ってくださっていると知り、とても嬉しく思っています。また、サロンの存在が広がるのに
比例して、医療的ケア児者に興味関心を寄せてもらえるようになり、支援者の増加や支援の輪
の拡大に繋がっていることもありがたいです。
　その一方で、娘の幼稚園行事や付添、就学面談などでスケジュール調整が難しく、私自身が
サロンに参加出来なかったのが心残りです。「自身の経験をまとめて話そう」と意気込んでい
たのに、その機会の無いまま一年が終わり、お役に立てなかったことを猛反省しています。
　今回この事業に参加させていただき、今必要なことや今後について考える良い機会になりま
した。私個人としては、少しでも誰かのためになれるなら、今後もサロン運営に携わりたいと
考えています。そのためにも、今までの経験をまとめて公開する場や、分かりやすく伝えるた
めのツールを作りたいです。また、事業に携わる上で必要な知識が乏しいことを痛感したの
で、経済や経営、法律といった分野の勉強もしたいと考えています。
　サロン運営については、当事者、支援者、一般市民問わず、いろんな人が集まれる場にした
いです。その為に「企画力」「集客力」「経済力」をつけ、将来的には「ここからで就労」が
叶うようなサロンになればいいなと考えています。
　最後に・・・いつもお力添えいただきありがとうございます。医療･福祉の関係者だけでな
く、様々な業種職種の方にご理解ご協力いただけると、より生きやすく、かつ生活しやすくな
るので、たくさんの方に私たちの存在や想いを知っていただきたいです。
　当事者のみなさまへ。医療的ケア児者に関わる事でやりたいこと、悩みや困りごと、分から
ないことは、どうか、ご自身だけで抱え込まずにどこかへ伝えてください。当団体もお力にな
りたいと思います。支援者側も当事者の声を待っています。私たちの困りごとや不安な気持
ち、そして「普通の生活」を求めて、とにかく皆で声を伝えて続けていきましょう。
皆様方には変わらぬご支援を賜りますようお願い申し上げます。

　

運営スタッフからの感想
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若杉　真紀子 さん
　　　先天性心疾患児で２４時間在宅酸素療法中の
　　　８歳になる息子の母

　今回、なぜスタッフをしてみたかというと、
私自身も色んな方からのアドバイスのおかげで何とか
今までやって来れました。その経験から、『次は私の
経験したことが他の方の参考になれたら嬉しいな』と思い、スタッフをさせて頂きました。
　スタッフ運営にたずさわって、よかったこと、うれしかったことは、スタッフと言いながら
も私自身も相談させてもらったり話を聞いてもらい、とても助けていただきました。一人じゃ
ないんだ、と感じることができ、とてもうれしかったです。大変だったこと、しんどかったこ
とっていうのは全く感じませんでした。
　先天性心疾患の子を育ててきて、病気は違えど、医療的ケア児子育てをしている同士、共感
できる部分は多少なりともあると思います。現在、医療的ケアは酸素吸入のみとなり、ケア自
体は軽いですが、先天性心疾患の中では最重度と言われている病気を持って生まれてきた息子
です。息子が今の状態で少しでも長くいてくれたらと親として願っています。そして、そんな
息子が誰かの希望になれたら嬉しい限りです。
　『集いの場医ケアサロンここから』に行けば、自分の悩みを話せる、知りたいことを聞け
る、このサロンの存在はきっと大きいと思います。
　昨年の春にここからさんと出会い、最初に言われた言葉を今でも覚えています。
『酸素だけって言うけど医療的ケア児の子には変わりないよ、仲間だよ』という言葉に、私は
とても救われました。一人でも多く医療的ケア児を育てているお母さんやお父さん、ご家族の
気持ちが救われますように…そして一人でも多くの方に医療的ケア児を知ってもらえたらと思
っています。
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運営スタッフからの感想
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大変意義ある交流サロン事業でした。
サロンという開かれた場を持つ意味と、

当事者自身が社会に働きかけることの重要性をとても感じました。
今後も活動を継続していくためのには、

「運営力」を生み出すかこと、向上させていくことが大きな課題です。
一人一人のスキルの向上、チームの能力向上を目指すとともに、

今回の事業展開でできた行政や他団体との連携をより強化していき、
より良い活動展開ができるよう、努めていきたいと思います。
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交流サロンを利用した一般市民へ向けた講習会 ８日

障がい児者写真展「医療ケアが必要な僕・わたしの日常」
  開催と各所での写真展示開催　　（現在継続中） ４５日

ドキュメンタリー映画「普通に死ぬ～いのちの自立～」
上映会と支援者らとの意見交換会 ８日

他団体などから講師依頼や相談を受けた講演会 ３日

イベント参加にて一般市民などへ向けたもの ２日

  行政や医療機関など支援機関との交流意見交換会  ４日

メディア取材、新聞など掲載 ４社

教育機関での講義・講演 ３校
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取り組み②

 医療的ケア児と家族等を支援する医療・福祉・教育・行政・地域との連携を
深め、交流会や研修会を実施することで支援者を増加させ、人材の確保と質の
向上を図る目的で活動しました。

支援者人材確保事業

実　績　延べ人数：１０００名以上
・写真展来場者　４５０名（推定）・交流サロンでの講習会　２５名
・映画上映会と意見交換会 １１０名
・医療ソーシャルワーカー　２６名 ・県立支援学校教員　１４５名
・准看護学生　５６名 ・大学生　１００名 ・保育士　３名　
・行政（大分県障害福祉課、保健師、児童相談員、難病支援員等）９名　
・大分市議会議員　３名・他団体での講習会　８５名



講義には、「医療的ケアのある生活」と題してまとめた資料に、
医療的ケア児者の現状や特徴、支援体制の課題、医療的ケアや日常の様子
がわかりやすいように写真をふんだんに使用して載せました。
また、日本文理大学情報メディア学科学生制作による
短編ドキュメンタリー「眠り姫～母と共に生きる～」の
上映をし、「知ってもらうことから支援ははじまる」を
モットーにお話ししていきました。
当事者目線から発信をすることで、医療的ケア児者の
現状や支援への理解はより深まりました。
交流サロンの場を支援者拡充に向けた場と兼用したこと
により、医療的ケア児支援に関心のある方のみならず、
これまで医療的ケアについて知る機会がなかった方との
交流も拡がりました。
　　　　　　　　　　　　　　　　

　
　　　　　　　　　　　　　　　　ドキュメンタリー映画
　　　　　　　　　　　「眠り姫～母と共に生きる～」鑑賞後アンケート
　　　　　　　　　　
　　　　　　　　　　・実際にお家でケアをしている様子を拝見したこと
　　　　　　　　　　　なかったので、その様子が見られてよかったで
　　　　　　　　　　　す。実体験を見せてくれることは、勇気がいる
　　　　　　　　　　　ことだと思いますが、知らないことを知るきっか
　　　　　　　　　　　けになってよかったです。
　　　　　　　　　　・実際に体験をした人でないとわからないことが多
　　　　　　　　　　　いので、伝えてくれてありがとうございます。
　　　　　　　　　　・「自分ごと」ととらえられた。「愛情？義務感？
　　　　　　　　　　　分からない」という言葉が印象的でリアルな声を
　　　　　　　　　　　聞ける映像になっていたことがとても良かった。
　　　　　　　　　　・実際の様子、当時の心情や家族の思い、様子を見
　　　　　　　　　　　て本当に大変だろうなと感情移入してしまいまし
　　　　　　　　　　　た。ここからの活動によって、「知ってもらうこ
　　　　　　　　　　　と」の大切さ、どんどんと社会に開示していくこ
　　　　　　　　　　　とが必要と感じています。
　　　　　　　　　　・「私たちにできることってなんですか？」と聞い
　　　　　　　　　　　た際に、「とにかく知ってほしい」とのお返事を
　　　　　　　　　　　頂きました。今回、サークル活動に参加して自分
　　　　　　　　　　　の中に腹落ちできました。
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支援者人材確保事業を振り返って
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障がい児者写真展は、大分市中心部の
交通の便もよく、人が多く行き交う
場所にて開催できたこと、その後も
いろんな場所で写真展示を継続できて
いることは、より多くに一般市民へ向け
て医療的ケア児を知っていただける機会
となりました。

～ 開催中の様子 ～

～ 御来場様アンケートの一部 ～

ケアの事をまず知ってもらうと⾔う主旨では、
この様に写真で知ってもらい

伝えるにはいい企画だと思います。�
どの⼦にも当たり前の⽇常や⽣活の

様⼦を⾒ることができて良かったです。
あるある川柳,これは⼼に残りました。
「ランドセル背負えなくても売り場⾒る」

�⼼に残りました。

医ケアがあっても病気があっても毎⽇の⽣活
や成⻑があり、幸せそうに暮らしている⼦ど

もたちの様⼦がわかりました。
また、家族の⽅も⼤変ながら愛情を注ぎ、⼦
どもさんへの成⻑を喜び、�医ケアがない⼦と
同様に育児を頑張り、楽しみ暮らす様⼦がわ

かり、とても良い写真展でした。

皆様の笑顔がとても素敵でした。
知らないことが多くありました。
⼦どもたちが楽しいと思えることが
増えて広がって欲しいと思います。
何をして欲しいとか、もっともっと

声を聞きたいと思います。

とても意義のあるイベントだと思います。
これをきっかけに沢⼭の親や、⼦どもたちが
繋がったり、⼼落ち着けたりするきっかけに
なればと⼼から願います。関わった皆さん。
24時間⼒を尽くされる御家族の皆さん。

�お⼦さんたちすべてが明⽇も穏やかな1⽇で
ありますことを祈っています。�
どの⼦も本当に可愛いですね。

写真の中の笑顔と川柳から保護者の
ケアの毎⽇の様⼦が伺えました。
公園等ハード⾯も過ごしやすいもの
になり、�外出をして経験が増え、
さらに笑顔が増える社会に

なって欲しい。

医療系の学校に通っていて、
⾊々な病気について勉強していて気に
なっていたし、写真や⽂章などを⾒て、

病気などで⼤変なはずなのに笑顔だったので、
すごいと思いました。このイベントを通して、
もっと勉強を頑張りたいと思いました。
�病気の⼦たちに負けないように笑顔で
過ごせるように頑張りたいと思います。�

ありがとうございました。

本当に在宅で医療を毎⽇⾏っているのを⽬にすると、
私たち施設の看護師が限られた時

 間で向き合うのとは⼤きく違い、24時間その⼦と
向き合う保護者さんには、本当に尊敬と、
いつまでも及ばないと⼼から思いました。�

明⽇からの仕事の中で、今⽇の思いを忘れることなく
⼤切に1⼈1⼈と関わっていきたいと思います。

まずは知ることからと思い来ました。
皆⼀⽣懸命⾃分らしく⽣きていて

素晴らしいと思います。
�⽀える家族の⽅の⾊んな思いを
知ることができました。
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ホームページ開設やSN Sフル活用した発信を継続することで、SN Sの
フォロワーも増え、そこからの繋がりから講演会講師依頼が増えました。
他団体との連携が生まれ、たくさんの方々に医療的ケア児を知っていただ
く機会をつくっていただきました。

この事業を通じて、医療的ケア児者とその家族についての周知を図れました。
事業期間内に新規事業所開設あり、また写真展を通じて知り合った事業所が

新規開設に向けて動き出してくれました。
当事者から社会に発信していくことの効果と重要性を感じました。

今後も活動を継続し、当事者らの居場所の確保と選択肢を拡げられるよう努めます。
反省としましては、大分市を中心に活動をしていたため、大分市以外の支援者との
交流機会が少なかった事。地域格差がある現状への働きかけ・改善にむけての

活動は弱かった事。これらは今後の課題としていきます。



交流サロン運営スタッフ（ピアサポーター）として働く ３名

交流サロンや各イベント時に短時間でも有償ボランティアとして働く ５名

持てる資格を利用して交流サロンでワークショップ講師として働く ２名

医療的ケア児子育ての経験を活かして講師として働く １名
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　医療的ケア児を抱える家族は、福祉サービスの不足や体調不安定
になりやすい子どもの特性などから、就労をあきらめたり、定職に
就きにくい現状です。医療的ケア児支援法では、医療的ケア児本人
の成長だけでなく、その家族への支援についても言及されていま
す。つまり、親の離職防止、親の生き方の選択肢が増えることを期
待されています。しかし、まだ十分な環境整備は整っていません。
　交流サロン運営スタッフとして一時的な就労ができた３名から
は、社会への貢献感が得られたこと、自己向上への気持ちも高まっ
たとの感想が聞かれています。（サロン運営スタッフとしての感想
に掲載）。わが子のケアを家族や訪問看護師らに交代してもらえる
わずかな時間を使って有償ボランティアとして従事してくださった
家族たちからも、『人・社会のためになることがうれしい』といっ
た充実感が得られた感想が聞かれました。

 医療的ケア児家族の「できることを活かす」「新たな資格・技術の取得」
「医療的ケア児子育てをしてきた親の経験値を利用したピアサポーターとして
の働き」などの方法にて就労を支援することができたら、社会とのつながり、
孤立感を軽減するとともに、自己肯定感を高め、自己実現と幸福感の向上をは
かることができるのではないか、と考え、取り組みました。

医療的ケア児家族の就労支援事業
取り組み③

実 　 績

就 労 支 援 事 業 を 振 り 返 っ て
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仕事は、生活のための収入が得られることだけではなく、やりがい・
充実感・達成感を得られるため、さらなる自己実現・成長に向けた

気持ちが持て、より良く生きることへつながります。
障がい児子育てをしているから、と就労を諦めなくてもいい、

それぞれに自分らしい人生を謳歌できるように、
社会全体で医療的ケア児と家族を支える体制つくりを、
当事者目線から働きかけ続けていきたいと思います。



「医療的ケア児及びその家族に対する支援に関する法律」が令和３年６月１８日に交付
され令和３年９月１８日から施行された。政府はその目的を達成するために法制上又は
財政上の措置を講じなければならないことになった。医療的ケア児の特性に配慮し、総
合的に支援体制を行うには医療、保健、福祉、教育、労働に関する行政の関係諸機関と
情報の共有を行い民間相互の緊密な連携を取らなければならない。そのためには国民の
理解を得ながら様々な手法を用いて広報と啓発活動を行う必要性がある。
今回「大分県医療的ケア児者の親子サークル　ここから」代表の安藤様よりご案内をい
ただきドキュメンタリー映画「普通に死ぬ〜いのちの自立」貞末監督とのオンライン交
流会に坂ノ市病院「きらりん」の川野部長と参加して討論会を行いました。また安藤代
表とは常々メールなどのやりとりをして県などにも大分県の高橋教育委員と医療的ケア
児の保護者全員への学校での行事などの情報共有ができるよう要望に行かせていただい
たりしています。
その中で感じた事を書かせていただきますと、
１、関係諸機関と保護者の連携がまだ取れていない。
２、保護者の負担が大きく減ったとは思えない。
３、経済的支援が十分でない
４、「全ての子供がど真ん中の平等な政策」とはいえない。
５、地域での理解が進んでいない。
これらの課題をどう解決していくかであるが、自治体任せにしない事である。
例えば「医療的ケア児支援センター」についてもその「活動状況の課題」「他県の状況
調査」「国によるマニュアル作成」などをやるべきだと考える。
憲法で保障されている「国民主権」「基本的人権の尊重」「平和主義」の基本原則を守
るのは当然のことながら、憲法１１条の「基本的人権」、１３条「生存権」１４条「平
等権」２５条「生存権と生活保障」などから考えると、地域格差、経済格差、教育格
差、生活格差は当然なくすべきものである。東京都では医療的ケア児が学校行事で見学
旅行等に出かける場合は保護者への交通費などの補助を行うが財政状況の厳しい地方自
治体ではできてない。最低賃金も全国一律ではない。それらが原因で医療的ケア児や家
族が生きづらい社会環境を作ってはいけない。そんな中で地方創生や少子化や子育て支
援は行えないはずである。枝葉のことより根や幹をしっかりしていかなければ社会的弱
者は相変わらず取り残されたままである。地域共生社会の実現は自助に頼るのではな
く、互助、共助、公助が機能して初めて成り立つものであると医療的ケア児に関わる医
療法人の職員として思う。
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この事業を通じて拡がる
支援者・理解者たちの輪

社 会 医 療 法 人 　 関 愛 会 　
本 部 顧 問 　 鯰 越 英 夫 さ ま

地域共生社会の
実現に向けて

 N P O 法 人 　
自 立 支 援 セ ン タ ー お お い た 　
五 反 田 法 行 さ ま

医療的ケア児者
親子サークル

ここからに出会って



〇はじめに
私はNP O法人自立支援センターおおいたで障がい当事者として勤務しています。
私の障がいは頸髄損傷です。当センター業務の中で相談対応も行うことがあり、いろんな
方の対応する中で他障害の事がうまく答えられなかったり、紹介するにも繋がりがあまり
なく、これまで障がいのある人（頸髄損傷、視覚障がい者、精神障害者）との関りが限ら
れていたこともあったので、上記の経験より他障害の当事者や団体との横の繋がりを作る
ことが出来ないかと思っていました。その際に市役所で医療的ケア児者ここからのチラシ
を見つけました。それから医療的ケア児者ここからの人と繋がる事が出来て、映画上映に
も参加させて頂き、いろんな事を学ぶことが出来ました。
〇映画上映について
日時：令和４年１１月２５日（金）　　場所：別府大学
感想：今回「普通に死ぬ」とういう映画上映に参加させて頂きました。
率直にこれが現実なのかと衝撃を受けました。
親の思い、子供の思い、家族の思い、支援者の思い、いろんな視点から考えさせられ、住
みみなれた地域で暮らしていく、そして死んでいくというのは当たり前ではなく、また、
親と一緒にいる事も当たり前ではない事「親亡きあと」どうするのかという問題は親が生
きているうちからも継続し、課題を解決しておかないといけないことがよく分かりまし
た。このドキュメンタリー映画をより多くの方に見てもらいたいなと感じました。
〇最後に
これまで医療的ケア児の方と接する機会があまりなくて、支援学校で見かける程度でし
た。ここからの活動に参加しようとしていた時にコロナ感染の影響を受けて、なかなか思
うように活動に参加出来なかったので、今後医療的ケア児者ここからの活動に参加してい
き、医療的ケア児の事を学んでいきたいと思います。また一緒に活動できる事があればぜ
ひ連携していきながら出来ないかとも思っています。これからもどうぞよろしくお願いし
ます。
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特 定 非 営 利 活 動 法 人 地 域 ひ と ネ ッ ト 　 　
代 表 理 事 　 谷 川  真 奈 美 さ ま

互いの魅力を活かす
パートナーシップを

目指して

私たちは、人と人との関わりの中で生きており、人との関係がうまくいかないときに疎外
感や生きにくさを覚えて悩んだり軋轢が生じたりします。多くの人が「生きにくさ」を感
じる社会にあって、みんな「ありのままの自分として生きる」ことを求めています。
 当団体は、年齢や性別、障がいの有無や国籍の違いなどの垣根を越えて、コミュニケー
ションを促進し、「支えあって一緒に生きていく」社会をつくっていくことをビジョンと
しています。
 活動として、「地域づくり人づくり事業」、「中間支援事業」、「要配慮者支援事業」
を行っています。その一つの柱である「要配慮者支援活動」は、災害時に避難所に行きづ
らい方々を対象に、日頃からのステークホルダーづくり、災害時に届きにくい声を支援団
体に“情報を届ける”活動です。「おおいた・いとでんわプロジェクト」として災害時な
どにサポートが必要な方のニーズを平常時から吸い上げ「命を守る一つの選択」として
の、バリアフリーホテル情報提供、物資、支援内容の事前登録などを行っています。

「医療的ケア児者親子サークルここから」さんとは、３年前から取り組んでいるプロジェ
クトがきっかけとなりご縁が始まりました。「家で子育てをしているだけなんですよ」と
笑顔で話す代表の顔は、とても印象的でした。会員の方から「日常には様々な行動があり
ます。
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食事を作る、洗濯物を干す、母親自身が病院に通う、子どもから目を離さなければいけない
時間は、いつも様子がわかるようにしている」、「もしかしたら子どもは私と離れてみたい
かもしれない。子どもと遊んでもらい、様子を見ていてくれるだけでとても助かるんです
よ」との声を聴きました。在宅看護の制度によっては、母親自身の通院も儘ならないという
現状も知りました。「ここからさん」の行う、子どもたちへのチャレンジの機会、当事者の
悩みや社会との交流を目的とした「集いの場医ケアサロンここから」の“場”の提供はとても
大切な試みと思います。

「医療機器・医療ケアが欠かせない人たちがいます。だれもが愛する人たちと一緒にすご
す。誰もが遊んで学んで輝いて生きる。幸せな気持ちで毎日を過ごせる社会をめざして」と
いう「ここからさん」の思いは、私たちの「ゼロでない１（イチ）の実現、支えあって一緒
に生きていく社会をつくる」とのビジョンと共鳴しています。互いの役割を明確にし、互い
の団体の魅力を活かしてパートナーシップに取組むことで社会課題解決の一助となると思い
ます。「顔が見えるネットワーク」を心掛け、人と人とを『紡ぐ』活動を行っていきます。

N P O ダ ブ ル ケ ア 大 分 　 し ま し ま か ふ ぇ 　
代 表 　 佐 藤 　 智 子 さ ま

ここからと協働・
連携した

ケアラー支援活動を

【当事者と意見交換を通じて感じたこと】
　当団体は、ダブルケア（育児と介護の同時進行）の理解を深めるというテーマで活動を
している。ダブルケアには、狭義と広義とあり、広義の部分で『医療的ケア児者のご家
族』という視点が出てくる。
ダブルケアラーという同じ立場で、医療的ケア児者ご家族のお話を伺うと『他人事にされ
がち』というワードが何度も出てくる場面がある。
家族のケアは、ある日突然、急に降りかかってくる。という事を、誰しもが予想していな
い。望んでもいない。だけども、直面してしまう家族がいる。
 家の中で生活の中にケアが普通にあること。それが、ケアラーの日常であり、生きて行く
事。
もし、自分と同じようにケアが降りかかってきたら？と、考えている方達が地域や社会
に、どれほど存在するのか？自分事としてとは難しいかもしれないが、どれだけ身近に感
じてくれるのか？まだまだ、医療的ケア児者について、ダブルケアについて、多くの方に
知ってもらう事が大切だ。という事を痛感した。
【サークルとの関わりを通じて感じたこと】
 ケアラー（当事者）という同じ様な立場から、家族のケア、子どものケア、そして後回し
にしがちな自分自身のケアなどをお互い話して行く中で、医療的ケア児者のご家族と、家
族の介護をしている私たちが感じている、《困り事やしんどさ》などの部分がとても共感
する部分が多い事に気づき、《形は違うかもしれないが、大切な家族・命をケアしている
事には変わりがない》。という同志の想いを強く感じた。ケアラーの家族背景はそれぞれ
違うと思うが、ひとりの母として、女性として、自分たちらしく生活するという事を、活
動に参加する中で感じていきながら今後も連携、協働していけたら心強い。
【今後のサークルとの連携について】
 広い意味でのダブルケアラーとしての啓蒙活動や、勉強会などを企画し、その中で連携し
ながら活動する事で、今後もたくさんの方々へ医療的ケア児者やダブルケアなど『知って
もらうきっかけ作り』をする。
『ケアラー』という同じ立場から、同じ様な境遇の方達を巻き込み、ピアな部分で『何が
できるか？』を当事者目線で考えながら、社会、地域へ発信するため連携したい。



 ２０２１年に医療的ケア児支援法が施行されたこともあり、行政などでは医療的ケア児を
支援するための仕組みづくりが進められています。
私たちマスコミも医療的ケア児をテーマにした記事を扱う機会が増えてきました。ただ、
医療的ケア児＝「日常的に医療的ケアを必要しながら自宅で暮らす子どもたち」という言
葉の意味は理解していても、日常の生活がどうなっているのか？誰が支えているのか？ど
んな支援が足りないのか？など、実態は想像することもできませんでした。
 取材がご縁で親子サークル「ここから」と関わるようになり、大分県内でも多くの医療的
ケア児が暮らしていることを知りました。逆に考えると、身近に暮らしているはずなの
に、存在に気づく機会がなかったということになります。なぜでしょうか・・・。話を聞
いてみると、数時間ごとのケアが必要であったり、医療機器のための電源確保が不可欠で
あったり、感染症の心配があったりと、気軽には外出できない実態があることを知りまし
た。医療的ケア児やその家族は、身近なはずなのに見えない存在になっていたのです。
 「ここから」では、SN Sでの発信や交流会などを通じて、表に見えづらかったケア児を社
会に知ってもらう地道な取り組みを進めています。一人一人の声は小さくても、当時者が
タッグを組むことで、目に見える塊となり、存在に光が当たるようになってきました。  
 「ここから」が企画した県内２８家族の写真展では、日常を笑顔で過ごすケア児とその家
族のにこやかな表情が写し出されていました。ある母親が「かわいそうな子として見ても
らいたいのではなく、懸命に生きている姿を認めてほしい」と話していた言葉が印象的
で、みなさん同じような思いを抱えているのだなと感じました。写真展を通じて、子ども
たちは一人一人輝く大切な存在であることを伝えるきっかけになったと思います。
 医療技術の進歩によって救える命が増え、今後も医療的ケア児は増えてくることが予想さ
れています。私たちにとっても決して他人事ではなく、身近な人が当事者や家族となる可
能性も十分にあります。医療的ケア児や家族に目を向け、優しい社会を作っていくこと
が、明日の私たちの暮らしの支えになり、力になると考えています。報道に携わる立場と
して、今後も微力ながら、実態を伝え声を届けていきたいと思います。
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「大分県医療的ケア児者
親子サークルここから」

と関わって

（ 株 ） 大 分 放 送  報 道 部 　
記 者 　 井 口  尚 子

『知ることから支援ははじまる』をモットーに、
日常生活における困り事や、災害時などもしもの時の不安・心配事、など

いろんな方々に各団体さまへお伝えてしてきましたが、あわせて、
私たちも各団体さまそれぞれの立場からの活動内容や課題を知りました。
そして、『私たちにできることは？』と一緒に考え、議論していき、
『それなら私にも力になれる！』と、各活動団体・個人の『できる』を
つなげることで地域共生社会をつくっていくんだと実感しました。
本事業に取り組んできたことで、改めて、理解と共感の輪を拡げ、

つながりを強めていくことが、だれでもどこでも暮らし続けられる社会を
つくっていくんだと考えます。人はひとりでは決して生きてはいけません。
いろんな立場の方々を知り尊重し合い、互いのしあわせや暮らしやすさを

目指して、手を取り合って考え創造していく
そんな活動を今後も継続していきたいと思います。

当団体へのご支援ご協力をよろしくお願いいたします。



 



連絡先
大分県医療的ケア児者の親子サークルここから
〒８７０－０１２６　大分県大分市横尾３６０１－９
 https://coco-color.hp.peraichi.com    ✉i.care.oita.cococolor@gmail.com

独立行政法人　福祉医療機構
令和４年度　「社会福祉振興助成事業」


