
介護休業制度等における
「常時介護を必要とする状態に関する判断基準」
の見直しに関する研究会のみなさまへ

障がい児及び医療的ケア児を育てる親の会

会長 工藤 さほ
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障がい児及び医療的ケア児を育てる親の会

１．設立年月日

平成28年（２０１６）１１月

２．活動目的及び主な活動内容

障がい児や難病・医療的ケア児を育てながら企業などで働く親たちの会。普段は当事者ならではの育児の悩みを情報交換をするなど、ゆるくつながってい

る組織ですが、企業内に障がい児・ 医療的ケア児の育児支援制度を創設・強化してもらうなど、仕事と育児の両立を可能にするための働きかけをし、実現

もしています。 ２０２４年５月に成立した改正育児・介護休業法に、初めて障がい児や医療的ケア児を育てながら働く親への配慮の視点を盛り込んでい

ただきました。今後も多様性を認め合う、風通しのよい、だれにとっても暮らしやすい社会をめざし活動していきます。

３．会員数等

令和６年（２０２４）１２月現在の会員数は約４００名。平成２８年（２０１６年）に朝日新聞社の当事者８名でたちあげた会は、当初はマスコミ中心でし

たが、現在は地域や業種をこえて、メーカー、建設、通信、医療、福祉、教育、官公庁など、様々な職域で働く親たちが参加し、輪が広がっています。

親の死後も自立の難しい子のために経済的な備えをしておきたいと考えている親が大半で、また離別により一人で子育てしている人も多く、働き続けな

ければならない切実な事情を抱えた人ばかりです。また結果として働きたいけど働けなくなった人も参加しています。

会長：工藤さほ（朝日新聞社勤務） 連絡先： oyanokai.specialkids@gmail.com
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会長・工藤さほ と重度の知的な遅れを伴う自閉症の長女の１７年

特別支援学校高等部２年 １７歳

1995年 ４月   朝日新聞社に入社、記者として地方支局や東京本社で勤務
２００７年１１月  長女を出産
２００９年１０月  次女を出産
２０１０年  ５月 長女に半年の発達遅れが判明
２０１１年  ４月 母子で毎日療育施設に通所
２０１２年  ５月 １日6時間の短時間勤務で復職

      毎年1人で労働組合に短時間勤務の延長（当時小３まで）を相談
２０１５年夏   絶望のあまり労働組合を離脱
２０１６年１１月  労働組合に戻り、親の会を社内の８人で立ち上げ、

 労組を通じて、労使協議に入る
２０１７年４ 月  社内に「障がい児育児支援制度」が創設され、子の年齢に関わりなく

 子の状態に応じて短時間勤務の延長が可能に
２０２２年４月 コロナ禍において、１８歳までベビーシッターの半額補助申請が可能に

＊ 講談社ウエブマガジン「ミモレ」で娘との歩みを連載中
https://mi-mollet.com/articles/-/44873?per_page=1

娘との歩み
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親が直面する「４つの両立の壁」

１ 復職の壁

・治療やリハビリ、療育施設での母子通園が必要

・障がいの特性によっては母子分離に１年以上かかる場合もあり、１年未満で仕事復帰できないことも多く、育休中に失職してしまう人は少なくない

２ 育休明けの壁

・受け入れ先が見つかっても、長時間の受け入れが子の体力や保育園のスタッフの事情で厳しいこともある

・医療的ケア児の場合、看護師が常駐している時間以外は預かってもらえない

 ・地域によっては受け入れ可能な保育園があるとは限らない

３ 就学後の壁

 ・登下校など、学校の付き添いを求められる

・ 放課後や夏休み期間など子の居場所の確保が難しい。 放課後等デイサービスは毎日通えるとは限らない。預かり時間も短い

・ 医療的ケア児の受け入れ先はさらに少ない

  ・ 学童の受け入れは小学生までで、中学生になると留守番の難しい子どもは放課後等デイサービスを利用することになるが、預かり時間が短い

４ 学校卒業後の壁（「18歳の壁」）

 ・作業所などに通う場合、送迎のバス停までの付き添いが必要。終わる時間が早く、 子どもが１５時３０分や１６時には帰宅する

・ 放課後等デイサービスに相当する場所がなく、子にとっても成人してからの方が生活の質（QOL)が下がってしまう

・ 就労も毎日８時間勤務できるとは限らず、就労自体が狭き門となっている 4



   勤め先の介護支援制度に関しアンケートを実施

• 子のために介護支援制度（介護休業制度）を勤め先に申請したときに、人事・労務担当者からはねられたという事

例はないか、親の会メンバーを対象に２０２４年１１月にアンケートを実施しました。

• 理由は介護休業法は常時介護判断基準に該当する「働き手」は利用できますが、その基準が高齢者を想定した視

点から作られているため、一部の障がい児や医療的ケア児が取り残されてしまう可能性があり、令和７年度春から

施行される改正育児・介護休業法の中で、その視点を判断基準に反映していただきたく実施したものです。

• また介護休業法に基づく勤め先の介護支援制度を私たちが利用する際の基準に、障がい児や医療的ケア児も当て

はまる基準（表現）に改訂してもらうことで、実際の判断をする勤め先の人事・労務担当者にとっても、わかりやすい

表現であることが大事だと考えます。

• 特に知的に「グレーゾーン」の発達障害のお子さんに対する判断が難しいのではと想定しました。「知的な遅れのな

い発達障害のお子さん」や「自分で動ける医療的ケアが必要なお子さん」は、基準に判断材料の記載がないため多

くが不許可になっているのではと推測したからです。
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調査内容

・対象者「障がい児及び医療的ケア児を育てる親の会」メンバー

・調査方法：Googleフォームをメールで送信し回答してもらった

・調査期間：令和６年（２０２４）１１月１４日～１１月２１日

・有効回答数： 71件

調査結果からみえてきたこと

■勤務先の介護支援制度を利用した人は４０％。一方利用したかったが、できなかった人は１３％。その理由の３５．７％（５件）は「こどもの状

態が要介護条件の項目に当てはまらなかったから」と答えている。記述回答と合わせ読むと、勤務先が手元に持っている書類や「思い込み」

から人事担当者が要介護と認定しなかったことが多いことが分かる。

■高齢者向けの制度で、前例がないと断れわられたケースが自由記述にいくつか寄せられた。また意見が社内でも分かれて決定まで時間を

要したケースもあった。勤務先の担当者の「個別の意向の聴取と配慮」が徹底され、知識不足が解消されることが喫緊の課題と考える。

■親から求められているのはシンプルで分かりやすい表記。一例として、「要介護のご家族（子、若年者を含む）」や「知的障害、医療ケアを要

する（自力で活動ができる）」「高齢者に限らず見守りが必要な児童（発達障害児、医療ケア児）」「療育手帳などの障害者手帳または障害

者受給者証を有する子ども」などが挙げられた。
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サンプル数 N=71

①居住地

②記入者の性別（母親・父親・その他）

③記入者の年齢（年代）
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東京都 29人
神奈川県 6人

千葉県 6人

愛知県 4人
福岡県 4人

兵庫県 3人

埼玉県 2人
栃木県 2人

静岡県 2人
茨城県 2人

北海道 2人
広島県 2人

その他 7人
合計71人

40.8% 8.5% 8.5% 9.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

東京都 神奈川県 千葉県 愛知県 福岡県 兵庫県 埼玉県 栃木県 静岡県 茨城県 北海道 広島県 その他

母親 64人

父親 ７人

90.1% 9.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

母親 父親

30代 6人

40代 46人

50代 18人

60代 1人

8.5% 64.8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

30代 40代 50代 60代



サンプル数 N=71

④記入者の働く業界（一番近いもの）
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通信・放送・出版・広
告 16人

公務・インフラ 11人

製造 9人

金融・保険 8人

医療 7人

福祉 4人

教育・学習支援 4人

運輸 3人

卸売・小売業 2人
情報サービス（ソフト
ウェア・システム開
発） 2人

コンサルティング 2人

今は働いていない 2人

不動産 1人

22.5%

15.5%

12.7%11.3%

9.9%

5.6%

通信・放送・出版・広告 公務・インフラ

製造 金融・保険

医療 福祉

教育・学習支援 運輸

卸売・小売業 情報サービス（ソフトウェア・システム開発）

コンサルティング 今は働いていない

不動産



サンプル数 ⑤N=71 ⑥N＝74

⑤記入者の雇用形態

⑥ケアの必要な子の年齢
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会社員・団体職員（一般社員） 48人

会社員・団体職員（管理職） 11人

契約社員・派遣社員 4人

パート・アルバイト 3人

自営業・フリーランス 1人

専業主婦／専業主夫 2人

その他 1人

67.6% 15.5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

会社員・団体職員（一般社員） 会社員・団体職員（管理職） 契約社員・派遣社員

パート・アルバイト 自営業・フリーランス 専業主婦／専業主夫

その他

6歳未満 14人

6歳から12歳 28人

13歳から15歳 19人

16歳から18歳 7人

19歳以上 6人

0 5 10 15 20 25 30

6歳未満

6歳から12歳

13歳から15歳

16歳から18歳

19歳以上
※ただし、ケア対象の子どもが複数いる人は複数回
答しているため、全体数は71人とならず７４人



サンプル数 N=153

⑦子の障がい、疾患の種類（複数回答化）※回答者数は７１人。ただし１人の子が複数の障がいを持っているケースが多々あるため、回答件数は１５３となった 
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知的障害 58人

自閉スペクトラム症 26人

注意欠如・多動症 8人

学習障害 2人

グレーゾーン
（診断は受けていない） 4人

てんかん 9人

肢体不自由 8人

視覚障害 2人

聴覚障害 6人

内部障害や難病 10人

医療的ケアを要する
（自力で活動ができる） 7人

医療的ケアを要する
（自力で活動はできない） 5人

その他 8人

合計153人

37.9%

17.0%

知的障害 自閉スペクトラム症

内部障害や難病 てんかん

注意欠如・多動症 肢体不自由

医療的ケアを要する（自力で活動ができる） 聴覚障害

医療的ケアを要する（自力で活動はできない） グレーゾーン（診断は受けていない）

学習障害 視覚障害

その他

※記入者７１名の９０％が４０代か５０代。ケアの必要な子の６４％が６～１５歳。子の５５％が知的障がいや自閉スペクトラム症の会員か

らの声となりました。



サンプル数 N=71

⑧－１ 「これまで、ケアの必要なお子さんをめぐって、勤務先の介護支援制度をを利用したことがあり

ますか」※複数回答可となっているため、回答された利用内容の総数とは一致しない

⑧ー２ 「⑧ー１の質問で「利用したことがある、現在利用していると回答した人に「どんな制度や支援

制度を利用していますか」※複数回答可となっているため、回答された利用内容の総数とは一致しない
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利用したことがある、現在利用して
いる 28人 39.4%

利用したことはない 25人 35.2%

利用したかったが、できなかった
⑧－３へ 9人 12.7%

その他 9人 12.7%

28件,39.4%

25件,35.2%

9件,12.7%

9件,12.7%

0 5 10 15 20 25 30

利用したことがある、現在利用している

利用したことはない

利用したかったが、できなかった

その他

短時間勤務 10人 18.2%

介護休暇 19人 34.5%

介護休業（時間単位） 7人 12.7%

介護休業（日単位） 13人 23.6%

その他 6人 10.9%

合計55人

10件,18.2%

19件,34.5%

7件,12.7%

13件,23.6%

6件,10.9%

0 5 10 15 20

短時間勤務

介護休暇

介護休業（時間単

位）

介護休業（日単位）

その他



N=10 ただし、複数回答可のため、選択肢の総数とは一致しない。

⑧ー３ 「利用したかったが、できなかったと答えた方に、利用できない理由は何ですか」

⑧ー４ 「利用したかったが、できなかった制度や支援は何ですか」
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高齢者介護のための制度だから使えな
いと人事・労務担当者に言われたから 1人 7.1%

こどもの状態が要介護基準の項目に当
てはまらなかったから 5人 35.7%

前例がないと言われたから 2人 14.3%

その他 5人 35.7%

1件,7.1%

5件,35.7%

2件,14.3%

5件,35.7%

0 1 2 3 4 5 6

高齢者介護のための制度だから使えないと人事・労務担当者

に言われたから

こどもの状態が要介護基準の項目に当てはまらなかったから

前例がないと言われたから

その他

短時間勤務 4人 19.0%

介護休暇 6人 28.6%

介護休業（時間単位） 5人 23.8%

介護休業（日単位） 6人 28.6%

4件,19.0%

6件,28.6%

5件,23.8%

6件,28.6%

0 1 2 3 4 5 6 7

短時間勤務

介護休暇

介護休業（時間単位）

介護休業（日単位）



⑧ー５ 申請したのに利用できなかった事情や、困ったことがある実例があったら、具体的にお書きください

●初めて申請した時に、期間の要件と介護と記載が必要と会社から言われたが、子供の事で介護という文言を使用し

たくないと医師に言われました。てんかんの薬を毎日服薬しているため、薬の介助が全面的に数年に渡り必要と再度

診断書を作成してもらい、申請が通りましたが、今の基準だと子供の場合、障害や病気がなくても見守りが必要だった

りするので、会社に申請しても受理されない気がします（高齢者の介護を前提としているため）。障害者手帳や、受給

者証等の所持で配慮が必要の場合に介護休暇を申請できたらありがたいです（ 京都市、４０代、６歳未満、コンサル

ティング、知的障害、てんかん）

●こどもは小さいうちは排泄や更衣、食事などは自立しないないものだから、常時介護が必要とは違うのではないか？

とのことだった（千葉市、医療、４０代、６歳未満、医療契約社員、知的障害）

●申請以前の問題だった。人事に聞いたら、高齢者向けだし、前例がない、介護の時短勤務は現業職では無理だろう、

とそこで話が終わってしまった （兵庫県尼崎市、３０代、６歳未満、運輸、自閉スペクトラム）

●高齢者の場合、介護サービスを利用するために要介護基準に当てはまるのかの認定をうけるのだと思うが、子ども

の場合はそうした手続きを必ずしも経ていないので、判断をどうしたら良いのか分かりづらい現状があると思う（東京

都文京区、４０代、１２～１８歳、マスコミ、知的障害）

●介護休暇について所属から提示されたことがなかった（栃木県下野市、40代、１６～１８歳、医療、知的障害、内部障

害や難病）
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⑨「（判断基準に）こんな基準の項目や注意書きがあったら、介護支援制度も利用できるのに」というご意見

お寄せください。【１】

●対象者は「高齢者に限らず見守りが必要な児童（発達支援児、医療的ケア児）を含む」など （東京都足立区、４０代、６

～１２歳、金融契約社員、知的障害・ 医療的ケアを要する（自力で活動ができる））

●要介護のご家族(子、若齢者を含む)とかっこがきで記載さえあれば良いと思う、あと療育手帳等の障害者手帳ががあ

る場合は無条件に該当と但し書きがあれば良い（静岡県菊川市、４０代、６～１２歳、製造、知的障害・自閉スペクトラム） 

●子育てのための短時間勤務制度を利用してきます。制度は小学6年生まで対象です。その先に向けて、介護時短を利

用できるか人事に確認したところ問題ないと、口頭での回答は頂いてきます。しかしながら、明文化されていないのでその

辺りがみんなからもわかりやすい制度になればいいと思っております（ 東京都品川区、４０代、６～１２歳、運輸、知的障害、

自閉スペクトラム）

●障害児や医療的ケア児も使えるなら、人事にもわかるよう、それをわかりやすくしてほしいです（兵庫県尼崎市、３０代、

６歳未満、運輸、自閉スペクトラム）

●①「外出すると戻れない」→1人で留守番ができない、困ったときに電話をかけられない、支援者が来ても玄関まで出

ることが出来ない②「ものを壊したり衣服を破いたりすることがある」他者に対する暴力行為が時々ある→自身の欲求や

気持ちが言語化できずに不適応行為が現れる③「物忘れがある」→声かけが入りにくい、日課が崩れると適応できない、

見通しが持てる工夫が必要（広島県呉市、４０代、６～１２歳、医療、不安障害）
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⑨「（判断基準に）こんな基準の項目や注意書きがあったら、介護支援制度も利用できるのに」というご意
見お寄せください。【２】

●そもそも「身体が動かせる」「知的に遅れがない」人を対象にしていない。まさに、従来の大島区分に当てはまらない人を対
象にしていないという、医療的ケア児支援が求められる要因となった問題点をそのまま放置している。動けても、知的な遅れが
なくても、本来医療行為であるところの医療的ケアを、小学生の子どもが自分で責任をもって行うことができるはずがない。医
療的ケア児に関しては、保険点数の関連で「医療的ケア判定スコア」を使っていただいているので、それを介護支援制度の別
添資料としてつけることができないでしょうか。今は、とにかく「動けない」「知的等判断能力(成人であることを前提)」しか基
準にないことが問題です（ 東京都三鷹市、４０代、６～１２歳、公務員、内部障害や難病, 医療的ケアを要する〈自力で活動が
できる〉）

●知的な遅れのない発達障がいやグレーゾーンの子どもにしっくりくる基準がないように感じた。不登校の子どもが家にいる
時や、付き添い登校、送迎などに利用できるように出来たら良い。小児精神科等医師により見守りが必要と認められた時とい
う項目はどうか（東京都中野市、５０代、１３～１５歳、公務員、知的障害, 自閉スペクトラム症, グレーゾーン〈診断は受けてい
ない〉）

●物忘れの記述の部分は、自閉症スペクトラムの子には当てはまらないため、日課の変更に適応するのが難しく情緒不安定
や問題行動を起こす、などの表記を。また、低体重児のお子さんに見られる事例ですが、医療的ケアは終了したが、自閉傾向
などが表出してきて親の手からでないと食事をしないような子のケースはどの項目にチェックを入れて申請できるのでしょう
か。服薬以外は優秀なお子さんだが、服薬管理に失敗すると深刻な状況になるため介助の必要な子の事例や、普段は自力
で外出できるが、バスや電車が事故などでとまってしまったとき、緊急時に対応できず、かつ助けてと言えず、そこでじっとして
しまいSOSを出せない、ルーチンが破綻したときに対応できない子も介護支援制度を使えるようにしてほしいです。（東京都
世田谷区、５０代、１６～１８歳、マスコミ、知的障害, 自閉スペクトラム症, てんかん）
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⑩「発達障害やグレーゾーンのお子さまや、知的な遅れがなく自分で動ける医療的ケアのお子さまの場合、『介

護休業制度』を利用したいのにできなかった、という経験があると思います。具体的な体験談をお寄せください

●医ケア児を育てている方で、介護認定されず、普通の有給や病児休暇しか使われていない方が多い。手術を繰り返されるお子様

（口唇裂など）を育てている方は付き添いで有給も病児休暇も使い果たして、欠勤になって評価が下がっている方もいる。介護認定さ

れて休暇の付与が増えたら助かる方が多いのではと思います。テレワークの活用がもっと柔軟になれば、休まずに欠勤までいかな

かったりできるなぁと日々思っています（名古屋市、４０代、６歳未満、卸売・小売、自閉スペクトラム）

●医療的ケア児のため、就学当初に毎日保護者付き添いが必須となり8ヶ月休んだ。介護休暇が利用出来るか確認したが不可で

あった。また就学後に就学前の看護休暇と同じように介護休業が利用出来ると思っていたが、子の状況（知的障害で医療的ケア児）

を人事に伝えても不可であった（東京都足立区、５０代、１３～１５歳、製造、知的障害, 聴覚障害, 内部障害や難病）

●自分でなんでもできるが、発達障害がもとで、自己肯定感が下がり、不登校になり、押し入れにこもり、食事や生活がめちゃ

くちゃになってしまうので、立ち直るまで見守りが必要なケースはどうやって申請したらいいのか。ひきこもりや、強度脅迫障害

で見守っていないと子の状態が悪化しそうな場合も、どのように申請したらいいのか（東京都世田谷区、５０代、１６～１８歳、マ

スコミ、知的障害、自閉スペクトラム症、てんかん）

●子どもが小学生なので育児支援制度を利用していますが、卒業後、軽度知的障害では介護支援制度の対象者と認められ

ない可能性があり、仕事を続けていくうえで不安を感じています（東京都杉並区、５０代、６～１２歳、マスコミ、知的障害）
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・AERA ２０２４年９月２３日号 「『働きたい』願いを支える企業増加」 掲載承諾番号2４-3150 無断転載禁止

・日本経済新聞
  ２０２４年２月５日付朝刊「障害児の親 両立支援に光～企業も休暇・時短などを拡充～勤め先へ交渉しやすく」

 
・朝日新聞
  ２０２４年４月３０日付朝刊「両立へ さらなるイノベーションを」（野田聖子衆議院議員、冨田哲郎JR東日本前会長・
経団連労働法規委員長、神保政史産別労組電機連合中央執行委員長） 掲載承諾番号2４-315１ 無断転載禁止

・NHK Eテレ ２０２４年７月２９日（再放送１１月１２日）
 「ハートネットTV」～「障害のある子を育てながら働く」（佛教大学・田中智子教授、工藤さほ）
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