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未来へつながる思い　

司会：今日は、杉並区の協働提案
事業の中で得たことや課題につい
て触れながら、今後このテーマをど
んなふうに進めていけば暮らしやす
い地域になっていくのか、未来を目
指したお話ができればと思います。
忌憚のないご意見をお聞かせくだ
さい。
保健師：協働提案事業も2年目と
なり、みかんぐみさんと交流事業や
サポートブックの編集会議と進めてき
て、いいものになってきたと実感があ
ります。これを区の中で共有しつつ
前進していければいいなと思っていま
すので、よろしくお願いします。

施策課：障害者施策課では障害児
や医療的ケア児の皆さまの支援など
をしています。9月 18日の医療的ケ
ア児支援法（医療的ケア児及びそ
の家族に対する支援に関する法律）
の施行に向け※ 1、区ではさまざまな
課題を感じており、取り組みを積極
的に進めていく方向になっていますの
で、その話もぜひ共有できたらと思っ
ています。
地域課：もう1年半になりますが、
この事業の採択のときから事業がス
ムーズに運ぶように皆さんと共に歩ん
できたつもりです。先日、NPO等活
動推進協議会にこの事業を評価して
もらったのですが、非常に高い評価
をいただきました。

2021年 9月 8日、行政×保健師×みかんぐみの 3者が集まり、
よりよい地域生活を送るために何が出来るのかを話し合いました。
冊子「ピアサポート交流会のつくり方」には掲載できなかった、

座談会の全容を掲載します。

協働提案事業への期待

はっさくさん：肢体不自由児で特別
支援学校に通う子どもがいます。こ
れまで個人や団体だけではどうして
もできなかったことが、協働提案事
業として行政の方と一緒に取り組む
ことで、こんなにも新しい展開ができ
るのだということを実感しました。こ
れからもぜひ行政の方と協力し合い
ながら、個人や団体だけではできな
い、行政だけではできないことを共
に取り組んでいければいいなと考え
ています。
保健師：協働提案事業の担当として、
事業 1年目から一緒に活動させてい
ただいております。交流会では生の
声をお聞きし、先輩だからこそ当事
者のお母さんたちに共感できること、
力になれることを実感して、大変勉
強になりました。
ぼんちゃん：私の子どもも特別支援
学校の小学生です。この 1年半、
協働提案事業という新しい形で行政
と一緒に進めていく中で、多くの方々
に関わっていただき、予想以上の広
がりを見せていることに私たち自身も
達成感があります。

参加してくださった保護者の方々の
「本当に助かった」という声を聞い
たり、未来に向けて一歩踏み出すお
姿を拝見したりするたびに、我が子
が小さかったその当時の自分のこと
も思い出しながら、本当に素晴らし
い事業であることを実感しています。
バレンシアさん：第一子が肢体不自
由と医療的ケアがあります。会社員
として仕事もしています。何かお役に
立てればという気持ちでこの事業の
スタッフに手を挙げたのですが、逆
に得るものがたくさんありました。
我が子は生まれてから半年間入院し
病院でお友達もできましたが、病院
が遠方にあったため、退院後は区内
に同じ経験をしている人がいるかどう
か、全く分からない状況でした。通
園に行き始める1歳過ぎまでは、地
域とのつながりがほとんどなく過ごし
た経験がありますので、協働提案事
業の取り組みは今後もぜひ続けてほ
しいなと思っています。
レモンさん：事業が始まったときから
参加させていただいております。今日
の座談会をすごく楽しみにしていまし
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【参加者プロフィール】　協働提案事業からさらに広がる地域生 活支援の輪

法律が施行され
たこともあり、
区も課題に取り
組んでいきます

我が子が
幸せに暮らせる
地域づくりを
目指して

地域の力を
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課題解決を

協働提案事業担当の
保健師です。
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障害のある子を育てながら、ピアスタッ
フとして交流会の参加へはもちろん、
この冊子の企画、制作にも携わってい
ます。
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た。お互いにサポートしながら、お
互いが良いところを持ち寄りながら、
これからもいろんな事業ができるの
ではないかと希望を持っていますの
で、今日はそういう明るいお話がで
きればと思っています。

司会：まずはじめに、これまでピア
サポート交流会を何度か開催してき
た中で、参加者への寄り添いなどを
通じ、ピアスタッフの立場で感じたこ
とや課題、自分や子どもの将来のこ
となどについてまとめたレポートをご
紹介ください。
ぼんちゃん：今ご説明があったよう
に、このレポートはこれまでの交流
会やそれに参加してくださった保護
者の声などを通して感じている課題
感を書いたものです。今日は、参加
者の感想・コメントや自分たちの思
いなどを取っ掛かりにして、どうした
ら良い杉並区が作れるのか、自分た
ちはこういうことができるんじゃない
かなど意見交換ができればいいかな
と思っています。
ポイントを絞って紹介します。参加者
からよくあるコメントは、「問い合わ
せ先が所管によってバラバラで、退
院して間もない頃はどこに何を問い
合わせたらいいのか分からない」と
いうものです。障害者の手引きはあ

るけれど、どこに行ったらよいのか分
からないという状態で、クチコミに頼
りながら長い歳月を経てなんとか情
報に辿り着くというのが、多くの方の
実情でした。
次に、「医療的ケア児・障害児本人
や家族にとって、選択肢が非常に狭
くなってしまう社会である」とのコメ
ントも多くみられました。医療的ケア
が 1つ増えると選択肢はさらに狭ま
るという実情もあります。「どうしたら
誰もが選択肢が多く持てる社会にな
るのか」という思いが表れていました。
また、少し大きな話になりますが、
「病気があろうがあるまいが、その
人自身がそこにいることに価値を見
出せる社会になってほしいけれど、
今はそういうふうに感じられない場面
が多い」というコメントもありました。
「東京オリパラで障害者への理解が
進んだように見えるけれど、生活す
る中で冷たい視線を感じることがあ
るとか、視線だけではなく実際に拒
否されたこともあるとか、実際はまだ
まだ」とのコメントもありました。
先日の日本経済新聞には、医療的
ケア児などを支援されている団体の
記事が載っていました。記事のタイト
ルは「私たちは不幸じゃなくて不便」
というものですが、そのタイトルのよ
うに、病気があるから不幸、病気の
子が生まれたから不幸ということでは
なく、障害の不便さをどういうふうに、
どんな立場で改善していったらいい

のかを当事者の意見も吸い上げなが
ら一緒に考えていけたらいいというコ
メントもありました。
以上、レポートを簡単に紹介させて
いただきましたが、今日の座談会の
取っ掛かりとしては、分かりやすいも
ののほうがいいと思いますので、例
えば「問い合わせ先が分かりにくい」
ということで、何かエピソードをお持
ちの方はいますか？

バレンシアさん：子どもが生まれてか
ら1年たたないうちに育児休業から
復帰しようと考えていましたが、ちょ
うど障害児保育園 A※ 2ができたとき
だったので、区役所の保育課に聞き
に行きました。お座りができないこと
を保育課の方に伝えると、「それなら
直接保育園に問い合わせてください」
と言われました。そのときに、「お座
りできないのは健常児の保育園じゃ
無理です」みたいな対応だったので、
すごく傷ついた経験があります。今
度は福祉課に行って「施設 Aに行き
たいのですが」と話すと、「いっぱい
です」と言われてしまい、もう預かり
先はないという話になってしまいまし
た。「どうしたら預けられるのか」と
いうその先は誰も教えてくれないで
困っていると、保健師さんが重症心

身障害児通所施設 B※ 3の存在を教
えてくださり、ようやく必要な施設に
つながることができました。
区役所にほとんど行ったことのない
住民からすると、区役所の窓口とい
うのは本当に分かりづらいと思いま
すね。
レモンさん：出産後 NICUから退院
するときに、障害児をもつお友達が
いて、障害者手帳取得などの情報を
聞くことができました。療育にはどう
いうものがあるのかも分からないけれ
ど、とにかく早め早めに対処していこ
う、という思いで動いていました。
ところが区役所に行くと窓口がバラバ
ラで、「療育は別の課なので」とか、
「詳しい話はちょっとこちらでは分か
らない」とか言われて、右往左往し
ました。紹介いただいた療育施設も
施設 Bだけで、施設 C※ 4の存在は
後になって知りました。
最初に区役所に行った段階で、「療
育先としては、施設 Bと施設 Cの 2

つがある」と教えてくれたら、両方
見学に行くことができたのです。こち
らのニーズと区役所から提供してい
ただく情報が、噛み合っていないと
いうか、こちらからいろいろ聞いて
回ってようやく必要な情報が入手で
きるという経験が多かったですね。
司会：今、皆さんがおっしゃったよ
うに、行政サービスは縦割りになっ
ていて、何も知らない区民からはど
の部署が何を所管しているのかが見

当事者・家族の思い

どこに問い合わせたら
いいのかわからない

3者座談会未来へつながる思い

※ 2：施設 A（民設民営、保育園型）　　　　　※ 4：施設 C（公設公営）
※ 3：施設 B（公設民営、重心児に特化）3 4
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えません。そんな中で、今は保健師
さんがつないでくださっていますが、
その辺の事情について施策課ではど
う考えておられますか。
施策課：非常に貴重なご意見、課
題をいただきました。区としても法律
が施行されるにあたり、庁内の関係
部署が集まって、個人情報に配慮し
つつ、いかにしてお子さんの成長に
合わせて所管同士の連携を進めてい
くかを確認しているところです。
NICUなどから退院される時期は人に
よってまちまちですし、療育の相談を
したいというタイミングも、皆さんそ
れぞれだと思います。産まれたてのと
きでしたら保健センターの保健師に
つながるかもしれませんが、乳幼児
健診を逃してしまったとか少し成長さ
れてからだと、どの窓口に行ったらよ
いのか迷われると思いますので、関
係部署・関係機関同士がつながって
いけるように保健師との連携を持ち
ながら、児童発達相談の窓口を整備
してつながっていきたいと思います。
ぼんちゃん：お話の中で、「関係部
署が集まり」というのがありましたが、
どんな部署が入っているのですか？
施策課：障害者施策課、保育課、
障害児教育の通学に関する部分を
所管する部署、子ども家庭部管理
課、児童青少年課です。保健センター
については一緒に集まるというより、
障害者施策課の保健師を通じて個
別に連絡を取っている形です。

ぼんちゃん：先日、近隣の区で医療
的ケア相談センターがオープンしま
したが、杉並区でも同じような施設
を設置する予定はあるのでしょうか。
まだ構想段階でもいいので、どのよ
うに考えておられるのかをお伺いした
いです。
施策課：杉並区としては、まだその
ような話は出てはいません。というの
は、保健センター等の保健師の相
談がとても丁寧になされていると考え
ているからです。ただ、窓口が分か
りにくいとか、所管同士がつながって
いないとかの課題はご指摘いただい
た通りなので、今ある窓口の機能を
しっかり生かしていく方向で考えてい
ます。
ぼんちゃん：利用者からすると、相
談センターがあれば「とりあえず、そ
こに行けばなんとかなる」という安
心感があるし、非常に分かりやすい
と思います。私自身、最初はどこに
行けばいいのか分からず、手引きを
見ながら頑張って探してそれでも分
からず苦労した経験があります。そ
のときは、「この機会を見逃すと、自
分の子が必要なサービスを受けられ
ないかもしれない。自分に全てがか
かっている」と思ってすごく不安でし
た。ですので、医療的ケア児のこと
ならここに行けばいいという窓口なり
施設があればいいし、今ある区の組

織の中でその機能が果たせるのであ
れば、特別な施設がなくてもいいの
ではないかとも思っています。分かり
やすい窓口があるといいですね。
司会：「そこに行けばいい」という
場所や窓口もそうですけど、「この人
に聞けば分かる、この人が調べてく
れる」というコンシェルジュみたいな
役割の人がいるといいと思いますね。
子どもが小さいときは、保健センター
の保健師さんかもしれないし、もう少
し大きくなったら相談支援事業所か
もしれません。保健師さんの役回り
という点、課長はどうお考えですか？
施策課：そうですね。杉並区では保
健師がその役割かなと思いますが、
療育機関に通い始めたらそこにお願
いすることになるので、結局解決に
ならないんです。なので、その子が
成長していく過程を誰かがずっと支え
られるような仕組みが必要なのでは
ないかということは感じています。
司会：交流会の中でも、保健師さん
の役割として「つなぐ」とともに、並
走してもらえる「伴走者」になってほ
しいという声もありました。
保健師さんや今利用している施設に
ずっと並走してもらうのがいいのか、
年齢に応じて次の所にバトンタッチ
していくのがいいのか……。課長は
どんなイメージを持っておられるので
しょうか？
施策課：今、東京都で医療的ケア
児コーディネーター養成研修の参加

者を募っており、杉並区からも2名
参加しています。その研修の中身を
見ると、医療的ケア児の病気・障害
の理解から、福祉サービス、保護
者の心理、成長過程の知識などを
学ぶことになっていて、まさしく最初
の窓口であると同時に伴走者的な要
素も求められているのです。区の職
員もそういう覚悟を持って参加してい
ますので、できるだけ多くの区の職
員に学んでいただき、力を付けてほ
しいと思います。
今後は、知識を持った職員が区の
いろいろな部署で増えていきますし、
訪問看護ステーションのような事業
者の方も研修を受けているので、伴
走者が増えていくと思います。そうな
ると支援が途切れないようになるの
かなと期待しているところです。
はっさくさん：私も伴走者がほしいと
思っています。一方で、「連携して」
というお話を聞くたびに、子どもが
細切れの扱いをされているような気
がするんです。子どもは生まれてから
ひとりの人間として育っていくのに、
この時期はこれ、この時期はこれと、
仕組みの都合でその子の人生が細
切れにされている……。「関係機関
が連携して」とか「部署同士が協力
し合って取りこぼしのないように」と
言うのですが、その発想自体が本人
の人生を細切れにする方向に動いて
いるように感じてしまうのです。
仕組みをつくっても、そこに当てはま

望まれる「伴走者」

3者座談会未来へつながる思い
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らず仕組みの谷間にこぼれてしまう
子がどうしても出てしまいますし、引
き継ぎがうまくいかないケースもあり
えます。我が子の場合、最初は設
立してから何年もたつ施設 Cに通っ
ていたのですが、その後施設 Bが
新しくできたのでそちらに移ったんで
す。でも、施設 Bの職員は卒園後
に特別支援学校に送り出した経験が
なく、施設 Cの職員なら知っている
ことを知らない。そうなると保護者の
方でいろいろフォローしなければい
けなくなるのです。
保健師さんのつなぐ役割はもちろん
大事だと思いますが、つなぐだけで
はなく、トータルでその子の一本の
道というか成長をちゃんと見ていけ
る、コンシェルジュとか伴走者みた
いな存在がいないと、制度の谷間や
引き継ぎでこぼれてしまった子が苦し
む事態になってしまうのではないかと
思います。
司会：役所の職員がさまざまな少数
のニーズを把握して、「その場合は、
こういうふうに対応するといいですよ」
とアドバイスしてくれるのが一番いい
のだけれど、今の組織体制ではそう
なってはいないという実情がありま
す。そこで親・住民同士のつながり
で得たノウハウを生かすとか、それを
施策に反映してもらうことで力にして
いくという話が出てきます。
ということで、やっと「協働」の出番
がきました。地域課のほうから何か

感じることなどあったらお願いします。
地域課：今の時代は行政の施策だ
けでは皆さん満足されない、足りな
いんですね。やはり地域の力が必要
なんです。しかし地域の力で地域の
課題を解決すると言葉で言うのは簡
単ですが、これほど難しいことはない
んですね。
行政が事業を進める方法というの
は、大きく分けて 2つあります。1

つは委託。これは委託仕様書通りに
しなければいけない。もう1つは補
助金で、これは行政に「こういう事
業をやりたい」と申し出て行政が認
めれば、行政はその事業に対してあ
まり口を出しません。
協働提案事業はこのどちらでもなく、
行政が地域の力を借りながら進める
というユニークな事業です。今は「み
かんぐみ」さん単体ですが、複数団
体での提案もOKなんです。例えば
町会や他の地域のNPOなどとジョイ
ントした事業も提案もできます。

ぼんちゃん：先ほどレポートで「当
事者や家族の選択肢が狭まる」とい
う話をしましたが、ピアサポート交
流会に参加されている方の中には、
お子さんはまだ 1歳で呼吸器を付け
ているけれど、復職したいという希

望を持っている方もいます。復職す
るにはお子さんをどこかに預けなけ
ればなりませんが、どこに問い合わ
せたらいいのか分からないし、問い
合わせてもサービス適用にならない
という話はよく聞きます。
24時間呼吸器が必要であるなど重
症度が増すほどつながる先が見つか
りにくくなる感覚がありますが、実際
のところ杉並区で呼吸器をつけて保
育園、小学校に行ったという話を聞
いたことがありません。どんな病気、
どんな障害があっても、選択肢が狭
まらないように一緒に考えていける
社会だったらいいなと思っています。
呼吸器の問題は、医療的ケア児支
援法の中でもかなり注目されていま
すが、杉並区の実情はなかなか厳し
いように思います。呼吸器を付けて
いる方に対する支援拡充みたいなこ
とは考えておられるのでしょうか？
施策課：呼吸器を付けている方に限
定して支援拡充するというより、医
療的ケアが必要な方へのサービスを
滞らせないように、さまざまな部署で
受け入れていく体制をどうするかとい
う話は出ています。
一方、呼吸器を付けている方の場合、
現状としては施設 Aで支えていくしか
ありません。今後は施設 Bでも受け
入れていく計画にしていきたいという
提案はしています。放課後等デイサー
ビスでは 2つの事業所がこれに対応
していますが、新たに受け入れてくれ

るデイサービスを公募しているところ
です。令和 4年の春から始められる
ように進めていますので、まだ少なく
はありますが、徐々に受け入れ体制
をつくっているという状況です。それ
には事業者の方と区で、財政的な問
題をクリアしていかなければなりませ
ん。保育園や学校では積極的に受
け入れ体制を整えていこうという話に
なっていますが、呼吸器のほうはもう
少し時間はかかると思います。
ぼんちゃん：ケアの内容がだんだん
重症化している傾向があるので、こ
れから呼吸器や医療的ケアのある子
はどんどん増えると思います。そうし
た中で選択肢として地域校があれば
いいのですが、せっかく施設 Aで保
育を受けられたけれど、小学校は地
域校に行きたいのに支援学校しか選
択できないという現状が杉並区には
あります。地域校に行くための整備
はこれからだと思いますが、地域校
を管轄する部署とはどんなお話をさ
れているのですか？
施策課：区の教育分野の方とは話し
ています。また、都立特別支援学校
の先生たちは、東京都の障害者に
関するいろいろな課題を検討する会
議に入っていらっしゃるので、都の
進め方なども聞かせていただいており
ます。
ぼんちゃん：そこでは地域校のことも
話されるのですか？
施策課：教育分野の中では話し合っ

どんな障害があっても
選択肢を持てる社会に
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ていると思いますが、障害者部門と
の話し合いにまでは至っていません。
ぼんちゃん：ケアは重いけれども地
域校に通っているというお子さんも、
全国的に見ればたくさん出てきてい
ます。杉並区もそういうふうになると
いいなと思っています。子どもの体
調などの理由ではなく、教室がバリ
アフリーになっていないとか、親の
付き添いがずっと必要などそういった
ことで地域校を諦めざるを得ないと
ころが杉並区ではありますね。なの
で、その所管が集まる話し合いの中
で、地域校も選択肢に入る仕組みづ
くりについて話し合っていただきたい
のです。
施策課：小学校に入る直前になって
「次はどのお子さんが小学校に上が
るのかな」という話になるのだと思い
ますが、切れ目ないつながりというと
ころから言うと、小学校に入るのが
4、5年先というくらいのかなり早い
段階で、その子を地域校で受け入れ
られるかどうか、必要な準備は何か
などについて、関係者が情報を共有
しながら考えられればいいなと思い
ます。
ぼんちゃん：今はだいたい 1年前く
らいですよね。
施策課：そうですね。保健センター
が 0歳から就学前までの医療的ケア
が必要なお子さんの状況を把握して
いるので、保育園に通っているお子
さんは何人いるのか、今後何人くら

いのお子さんが小学校に入るのか、
だいぶん情報が分かるようになりまし
た。学校側も今度保育園を卒園す
る子や在宅の子のおよその人数が早
めに分かるようになっているので、「前
もって」ということがもっとできるとい
いなと思います。

司会：これはみかんぐみメンバーにお
聞きしたいのですが、出産した病院
から始まる子どもの情報は、保健セ
ンター、発達支援センター、保育園、
小学校、放課後等デイサービスと、
関係部署や関係機関の全てが共有
していたほうがいいと思いますか。
はっさくさん：それがいいと思います。
というのも、私は今日支援学校の先
生に「学校の連絡帳と放課後等デイ
サービスの連絡帳を一緒にした書式
を私が作りますから、使ってくれませ
んか」と相談してきたんです。現状
では、朝に学校の連絡帳を書き、そ
の後放デイに行き、そこのスタッフが
放デイの連絡帳に子どもの様子を書
いて、子どもが帰ってきてから私が
その放デイの連絡帳の内容を学校の
連絡帳に書き写しています。
学校の連絡帳に朝の様子を書いて、
放デイの連絡帳にも書いて、何の意
味があるのか……。放デイのスタッ
フが朝 7時に保護者が書いた子ども

の体調を見ても、放デイに行くのは
夕方の 4時ですよ。その間の十何時
間はどうなるの？ということです。そ
の子のことを考えたら、情報を一本
化しないといけないのではないかと
思います。
司会：でも、情報を把握されること
を躊躇するお母さんもいると思いま
す。例えば就学先のコース選びは非
常に大きなことですが、教育委員会
はその子がどういう子なのかを詳しく
知る必要があるので、「情報は全部
ください」と言います。でも、それを
望んでいない保護者の方も多くいる
らしいんですね。
はっさくさん：どういう理由で？
司会：例えば施設 Cが持っている記
録には、いろいろな記録が全部入っ
ていますが、保護者がこういうふうに
悩んでいる、お母さんの考えとお父
さんの考えが違うなど、ご家庭によっ
ていろんな事情があるじゃないです
か。学校は義務教育ですから、職
権で情報提供を求めることができる。
それらは今、「就学支援シート」と
いう形で整備されていて、保護者も
納得の上で学校に情報を出すことに
なっています。もちろん今使っている
学校とか放デイのサービスの情報は
共通にしたらいいと思いますが、未
来につながる情報を役所が管理して
しまうことに対しての危惧はありませ
んせんか？
ぼんちゃん：むしろ私は「役所は全

部分かっているものなんだ」と思って
いました。所管はいろいろあるもの
の役所というのは一つで、いったん
そこに情報が集まったら、役所の誰
かは見れるというくらいに考えている
のですが。
司会：情報は結構厳格に管理してい
るんですよね。
施策課：厳格に管理していますね。
ぼんちゃん：情報の共有については、
個人的には共有したほうがいいと
思っています。共有するメリットと意
味がちゃんと保護者に伝わっていれ
ば、そうした方が子どもにとってプラ
スになるという考えに行くのではない
かと思います。「切れ目なく一貫して」
という言葉が独り歩きしていますが、
それを実現するには、情報がきちん
と整備され、関わる人が変な色眼鏡
ではなく全てを見られるようになって
いることが必要ですから。
地域課：それはすごく難しい課題で
すよね。私も専門ではないので何と
も言えないんですけど。私は役所に
30年くらい勤務しているのですが、
昔、隣の学務課で就学相談をしてい
る様子を見たことがあります。地域
校に行くのか、それとも特別支援学
校に行くのか、担当者が電話でやり
とりしていました。
小さな村役場だったらひとりが多く
の分野を担当できると思いますが、
杉並区民は人口 50万人を超えてい
るので、障害分野に限らず、どうし

情報共有の重要性と難しさ
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ても縦割りにせざるを得ないんです
ね。ひとりですべての業務はできな
いのです。
今、制度がどんどん細かくなってい
て、担当者は自分の担当部分は全て
理解して遂行することを求められるた
め、全部をまたぐのは無理です。で
すから、自分の担当部分はしっかり
カバーした上で、「自分はこの担当で
はないけれど、こういう制度がありま
すよ」とアドバイスしたり、適切な部
署、機関につなげていったりするの
が現実的です。そのためには、担当
部分を含む分野について広く浅く把
握し、自分の仕事の分野に責任を持
つことが求められると思います。
はっさくさん：私の立場から言うと、
自分の子に障害があると分かったと
きに最初に思ったのは、家族だけで
看るのは無理ということでした。家
族が具合悪くなったときに困るし、
親は年老いるから。だから行政とつ
ながろうと思ったんです。子どもが生
まれてから死ぬまでひとりの人に担当
してもらおうなんて、最初から思って
いません。担当者が代わるからこそ、
ひとりの人任せじゃないからこそ、そ
の子に関する情報を必要な部署が
共有する必要があると思います。支
える側も情報がないと支えようがな
いのではないでしょうか。
地域課：先ほども言った通り、何で
もかんでも行政ができるわけではな
いので、地域の力を借りることが求

められていると思います。行政ができ
ないことを地域が全部できるかという
と、そういうわけでもないかもしれま
せんが。私はボランティアの発展ぐら
いのイメージしかわかないのですが、
もっとそういう形を進めていかないと
……。何でもかんでも行政がやると
いうのは、将来的にも無理だと思う
ので、それを補うシステムみたいのが
必要かなと思います。地域の力は多
分いっぱいあるんだと思いますが、そ
こを役所の方も引き出し切れていな
いんだろうなと思います。
一方、地域の力と言ったときに、障
害を持っていない方たちにはなかな
かそこを理解してもらえないじゃない
ですか。どうやって地域の方にお伝
えしていくのかが課題かなと思ってい
ます。

司会：地域の中にどうやって理解を
広げていくのか、ということですね。
レモンさん：先ほど地域課の方がおっ
しゃっていたことは、私がレポートに
書いたこととすごくつながっているな
と思いながらお聞きしていたんです。
実際、地域の方々が障害者とか障
害児を目にする機会があまりに少な
いために、例えば酸素の管をつけて

いる場合でも「何？」みたいな感じ
で見るだけで素通りしちゃう。障害
児も普通に暮らしているという状況
を地域の方たちに理解してもらうに
はどうしたらいいかと常々考えてはい
ます。それで我が子を公園に連れて
行ったりしています。
でも、酸素の装置を外すとパッと見
は障害があることが分からない。そ
のうち、なんかちょっと変わっている
なと徐々に分かってくる感じですか
ね。それから歩行器で公園に行った
ときには、小学生が「何乗ってんの？」
と聞いてくるんですね。そうすると親
御さんの方では「もう話しかけちゃダ
メよ、悪いから」みたいな反応をさ
れる……。
私は「なんでそれに乗っているの？」
と聞いてくれたら、「この子は歩けな
いから歩行器を使って歩く練習をし
てるのよ」と小学生に伝えられるん
ですが。でも、親御さんからすると「そ
ういうことを聞くのは失礼だ」という
感覚であることを肌で感じました。
個人の力というのはすごく小さいの
で、例えば農業体験のような一緒に
作業を共有できる場があれば、お互
いを知り理解を深めることができるん
じゃないかと思います。今はコロナ
禍なので、現実問題としてイベント
開催は難しいでしょうが、今までそう
いったイベントとか交流の場があった
のかをお聞きしたいです。
施策課：毎年 12月に障害者週間

があって、講演会やコンサートを開
いたり、表彰をしたり、障害者の方
が描いた絵を展示したりしています。
また、今回パラアスリートの方をお
呼びしてオンラインでスポーツ体験を
していただきましたが、直に話しても
らうとか、交流してもらうというのは、
障害者週間のイベント以外には無い
かもしれないですね。でも、「みかん
ぐみ」さんのような当事者団体の皆
さんがいると、そうした理解促進にも
つながっていくのかなと思います。
司会：イベントというのはひとつのあ
り方なんですが、人が集まれば集ま
るほど交流できないというジレンマが
あります。例えば、とある障害関連
のイベントで有名な歌手がコンサー
トをしてくださったことがありますが、
人は集まるんだけど歌手を見に来て
いるだけで、障害のある人と一般の
人の交流が深まるわけじゃないんで
すね。
レモンさん：そうですよね、分かります。
療育施設に通っていたときにお祭り
を地元の方たちに開放して開催して
いたんですが、結局、障害児の家族
たちは一角に固まってしまい、一般
の人は普通にお祭りを楽しんで帰る
みたいになっていて、別々の集団に
なってしまうんですよね。この座談会
のようにファシリテーター的な立場
の人がいないと、交流とかお互いを
理解するというのは難しいなと実感し
たことはありますね。

重症心身障害児・
医療的ケア児の存在を
知ってもらう
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バレンシアさん：イベントなどでは、
結局興味ある人しか来ないというジ
レンマがあると思うんです。2020年
東京パラリンピック大会でも学校連
携観戦を決行するか否かがコロナ禍
で話題になりました。特別な機会を
捉えることは確かに大切ですが、少
し視野を広げて、身近に存在してい
る障害者に関心を寄せて日常的に関
わるような雰囲気づくりも大切だと思
います。
イベントもすごく大事だとは思うんで
すけれど、私もレモンさんと同じよう
に、いろいろ感じることがあります。
まず、障害児だと地域に行ける場所
が全然ない。うちの下の子の場合
は障害がありませんが、子育て応援
券を使えるサービスはいくらでもある
し、児童館などいくらでもつながる
場所がある。一方、障害がある子の
場合は、やはりそういう所には行き
づらいし、そもそも対象者にも入って
ないことに疎外感を持ちます。
このように交流の場もないから地域
と全くつながっていないという実情が
ある中で、日常の 1コマでいいから
交流できる所があると、お互いに知
り合えるのではないかと個人的には
思っています。イベントも大事ですけ
ど、そういう日常が必要かなって思
います。
レモンさん：では日常をそういう場に
するには、何を始めたらいいのかと
いうことですね。障害のない第一子

が通う学校ではパラアスリートを呼
んで、子どもたちとも話をしてくれた
そうです。そのとき私が思ったのは、
重症心身障害児の場合はしゃべれな
い子も多いし、歩けない子も多い。
コミュニケーションが取れるのと取れ
ないのとでは、同じ障害者でも大き
な違いがあるということです。
第一子は区で提供している子育て応
援券でいろんな所に行けました。一
方、障害のある子の場合は子育て
応援券をもらっても、「あ、無理だ
な」って思っちゃう自分がいるんです
ね。連れて行っても体力的に楽しめ
ないし、できることも少ないし……と
自分の中で限界を作ってしまう。
でも、先日こんなことがありました。
療育施設 Cの遊びの一環で公園に
行ったときに、手足を使って網を登
る遊具があってうちの子にはできない
と諦めていたのですが、担任の先生
が「できるよ、できるよ」と、両手
両足を動かすように補助しながら登
らせてくれたんです。それを見て、サ
ポートがあればなんとかなるものなの
だと思いました。公園に連れて行っ
て、大変そうだなって思ったら周囲
の誰かが手を貸してくれるとか、そう
いう小さな交流が増えてくる社会だと
いいなと思いますね。
北欧の国々では車椅子の人たちが結
構公共の交通機関を使っていて、周
囲にもすぐに手を差し伸べてくれる人
たちが多いらしいです。日本よりも障

害者を日常的によく見かける社会だ
からかもしれません。障害を持った
子ができないと決めつけるのではな
く、もう一歩踏み出してみれば、もし
かしたら周囲の人たちが手を差し伸
べてくれるかもしれない……。でも、
自分の中でそのチャンスを捨ててし
まっている部分があるのかなっていう
のは感じています。そういう意味では、
自分自身も変わらないといけないの
かもしれません。
司会：当事者としての悩みというか、
感じが非常によく伝わってきています
よ。支援のプロフェッショナルたちは、
レモンさんが抱えるジレンマを打開す
るような力を発揮しないといけないの
かなと思います。

司会：今日のお話の中で、いくつか
のキーワードが出てきたと思います。
最初の窓口、伴走者、行政と地域
の力を合わせる協働体制、地域での
理解促進などです。そして地域の理
解が広がっていけば、行政の施策も
当事者や家族の選択肢も広がってい
くように思います。
この座談会を生きやすい杉並区、生
きやすい地域をどうつくっていくかと
いう前向きなところでまとめたいので
すが、最後におひとりずつコメントを
いただこうと思います。

保健師：地域で医療的ケアの必要
なお子さんを担当する中で、自分に
何ができるかをいろいろ模索してきた
のですが、お母さんたちの話をうか
がっていくうちに、自分は役割を充
分に果たせていなかったのではない
かと感じました。交流会では、当事
者やご家族の普段の生活の様子が
見えるようになり、より身近な存在と
して感じられるようになりました。保
健師としてもう少し広がりのある支援
ができたのではないかと思い、今後
も協働してサポート対策を進めていく
ことが大事であることを実感したとこ
ろです。
ぼんちゃん：私が今一番心配で、関
心があることは、我が子にとって「こ
の人にはいろいろなことを話せる」と
いう相手を家族以外にもつくってあ
げたいということですね。うちの子は
言葉を発することはできませんが、そ
れでも伝えられる関係性を作ってほ
しい。
私自身もそうですし、皆さんもそうだ
と思いますが、人との出会いによって
いろんなことが変わってきたり、経験
できたりしてきたのだと思います。障
害や病気が重いと関わるのは圧倒的
に大人が多く、同年代の子どうしの
関りが少ない。お友達をつくれるよ
うな場をどうやって広げてあげられる
のか、今はそのことにすごく関心があ
ります。
そのためには、今日のお話に出てい

3 者座談会未来へつながる思い
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た、障害児が日常でいろんな人と出
会える場所や、いろんな人と触れ合
う、目にすることができるような場が
必要です。そうした場がなければ、
自分で歩いてどこかに行くとか、自
分で人を呼び止めることができない
子ですので、限られた人たちの中で、
閉じられたように暮らす人生になるの
かなと思います。我が子にはそうでは
ない人生を送ってほしいので、どう
やったらそれが実現できるのかを考
えています。
レモンさん：私もぼんちゃんと同じく、
我が子にはいろんな人と関わっても
らい、狭い社会ではなく、楽しく笑
いのある人生を過ごしてほしいなとい
つも思っています。私自身としては、
これから地域社会に積極的に出て行
くように頑張ってみて、声を掛けられ
たらそこでコミュニケーションを取っ
ていく努力を積み重ねていきたいな
と、この座談会を通じて思いました。
保健師：この交流会を最初から担当
させていただいて、まだ保健師として
の経験は浅いんですけれど、お母さ
ん方のお話を聞けたことは自分の中
ですごくいい経験になるだろうなと感
じています。
今日の座談会で、問い合わせ先がバ
ラバラだったり、最初のところですご
く孤立して辛かったりというお話をう
かがって、保健師として最初の取っ
掛かりのところを、他の病院やいろ
んな場とつながれるように努力した

い、お母さん方にも「保健師に相談
してもいいんだ」と認知してもらえる
ように努力したいと思いました。
交流会は先輩保護者と参加者の方
がつながることで、孤立が解消される
というところでメリットが大きいと思っ
ていますが、その先に医療的ケア児
や重症心身障害児が地域社会と自然
につながれることを最終目標として考
えられるといいなと思いました。
バレンシアさん：こういう話し合いの
場に参加するのは初めてだったので
すが、非常に貴重な場であると思い
ました。話し合いを通じて、行政の
方の普段のご苦労とか、どんな施策
があるのかを知ることでき、お互い
に理解して歩み寄ることができたと
思います。この試みを続けることで、
さらにいろんなことができるのでは
ないかと思うので、これからもこのよ
うな機会があるといいなと思ってい
ます。
我が子を出産した頃と比べるとSNS

や Youtubeで医療的ケア児や障害
児、親御さんたちとのつながりがも
のすごく増えている印象があります。
それらの場を通して全国の傾向や他
の自治体の状況なども分かりますし、
精神的なつながりもできるため、大
きなサポートになっているのですが、
やはり自分が生きていくリアルな場所
としての地域とは切っても切り離せな
い関係にあるのかなと思います。こ
れからも、こうした地域でのつながり

の場を通じて、どんなことができるの
かを一緒に考え、一緒に地域をつく
ることに貢献できたらいいなと思いま
した。
はっさくさん：私自身は地域で生きて
いきたい、我が子にも地域で生きて
いってほしいと思っています。徒歩圏
内である地域の中で、我が子が普通
に歩いたり買い物に行ったりできるよ
う、バリアのない地域になってほしい
と思っていますが、そのために有効
だと思ったのが副籍交流でした。
副籍交流では地域校の子と交流する
んですが、子どもが成長して車椅子
が大きくなると、車椅子を持ち上げ
て階段を登り降りするのが難しくなり
ます。一般的に地域校にはエレベー
ターがないので、2階以上の教室に
は行けなくなり、授業に参加しにくく
なってしまう。それに加えて、低学年
のときには自然に周囲に集まってくれ
た子たちも、成長するにつれて、だ
んだん来なくなったりもします。うち
の子が交流を続けてきた中で「ちょっ
とサポートあればうまくいったのに」
という場面が多いのですが、現状で
は行政のサポートは望めそうにありま
せん。副籍交流はとても良い交流の
場になりそうなので残念です。
また、副籍交流ではこちらが地域校
に出向くのですが、逆に地域校の子
たちが特別支援学校に社会科見学
に来る方法もあると良いと思います。
教育の中で自分たちと同じ年代で

ちょっと違う子たちがどういう景色を
見て、どういう生活をしてるのかが分
かるような仕組みがほしいですね。こ
れは行政の力がないと実現が難しい
なと思っています。
それから、地域の人たちに顔を知っ
てもらわないと災害時には困るので、
防災訓練にも参加しようとしている
のですが、個人的にお願いしてもな
かなか進まない。そこに行政の方
から声を掛けてもらえると、町会の
人も受け入れてくるかもしれないし、
もっと実効性の高い仕組みができる
んじゃないかといつも考えています。
個人だけでは難しく、行政だけでも
難しく、地域の人も気にはなるけれ
どどうしたらいいか分からないという
中で、それらをうまくつなげられる仕
組みができるといいなと思っていま
す。協働提案事業はその第一歩だと
思います。
司会：防災というのも共通の課題で
すね。地域課のご意見うかがえます
でしょうか？
地域課：ここでは 2つのことをお話
したいと思います。1つは、皆さん
の普通の生活を地域の人に見てもら
うこと。皆さんが一般の人と一緒に
いる様子を見てもらうことが大事だと
思います。
もう1つは、理想かもしれないけれど、
皆さんの要望や意見を聞くために、
区の素人の職員が皆さんの所に伺う
のが大事ではないかと思います。専
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門家ではないからアドバイスは何もで
きないけれど、話を聞くことはできる。
杉並区の各地域には地域活動係が
いますので。
例えば今お話にあったように、防災
訓練に出たいんだけれどなかなか難
しいという意見を聞いて、車椅子を
押す人が町会の中にいないのか、あ
るいは地域の団体の中にいないのか
などを調整する。もちろん全部の要
望に応えることは難しいかもしれない
けれど、10のうち２つか 3つは実現
させる。素人が話を聞いて、できる
ところからつなげていく。そうすると、
障害者の方と地域の方がつながるわ
けで、こういう接点を広げていくのが
いいんじゃないかなと思います。
保健師：「みかんぐみ」さんのお話を
うかがうたびに、「ああ、そういうこ
となのか」と私自身も多くの学びがあ
りました。この学びを杉並区全体に
伝えていきたいと思います。また、保
健センターの他の事業にも交流でき
る場面があるかなと思い始めていて、
そこでも広げていけたらいいなと思っ
ています。これからもよろしくお願い
します。
司会：最後に施策課長お願いします。
施策課：こういう場を設定していた
だき、ひとりでは解決できないことも
「みかんぐみ」さんという団体で声

を上げることで伝わったり、協働事
業に結びついたりするのを生の声で
聞くことができたのは、私にとっても
すごく有意義な体験でした。多くの
宿題をいただきましたが、しっかり取
り組んでいきたいと思います。「みか
んぐみ」さんからは「行政と一緒に
取り組み、地域の理解を広げていく
のを目指したい」との声がありました
が、私も同じことを考えていたところ
なので、本当に一緒にできることが
多くなるといいなと思いました。
今日の座談会には、私だけでなく障
害者施策課の職員も出席すべきだっ
たと思います。職員が生の声を聞く
と、今後の施策の展開もかなり変わっ
ていくのではないかと思いました。
ぼんちゃん：ご要望があれば、第 2

弾、第 3弾と続けていきましょう！
司会：保健センターでも担当の保健
師さんだけでなく、他の保健師さん
も一緒に交流しようというムーブメン
トが起きましたよね。
お話の中に何度か出てきましたが、
今後、「みかんぐみ」は一般の人と
の関わりについても考えていかなけ
ればいけないと思っています。一般
の人は、医療的ケアがある、動けな
い、しゃべれないという人と接したこ
とが少ないんですね。関りをもって初
めてわかることがあると思います。で

すから、一般の方たちにもそういう
機会をもっていただきたいと思ってい
ます。
今、ちょうどパラリンピックが開かれ
ていて、強い障害者というか、限界
を乗り越え、努力によって勝ち取っ
たサクセスストーリー、感動物語が
報道されています。もちろん、それは
それで良いことなのですが、そうでは
ない普通の障害者の方々にも生活が
あって、豊かに暮らしていることを分
かってもらう必要があります。逆に、
強い障害者にばかり注目が集まること
で、誤解が広がってしまうのは危険
だなと思っています。「障害者だって、
頑張ればできるじゃない」と勘違いさ
れたり、人の価値を一面的に捉えら
れたりしてはいけないと思います。

津久井やまゆり園の事件やある著名
人の「ホームレスの命はどうでもいい」
という差別発言など、今、人の命の
重さに優劣をつけるような動きがあり
ます。私たちとしては、障害者が生
きていくことの素晴らしさを地道に伝
えていきたいと思いますし、現在制
作中の冊子「ピアサポート交流会の
つくり方」は地域の方 と々一緒にそ
ういう場を生み出していこうという願
いを込めて作ることになります。

今日は、長い時間ありがとうございま
した。
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