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私と家族について 
・夫・息子（小４）・娘（小１）の4人家族 
 
・大学卒業後→教材編集→ＷＥＢプロデューサーと子どもが生まれた
後も仕事を続けていたが、娘が9か月の時、事故により心肺停止し緊
急搬送。4か月の入院を経て在宅生活が始まる。フルタイム勤務が
難しく10年続けた職場を退職。 
2014年に杉並区で重度心身障害児とその親の会「みかんぐみ」を立
ち上げ、現在も活動中。 



これまで 
娘 医療的ケア、既往など サービス 息子 私

2011.2 誕生 年少（保育園） 育休中

2011.11 事故→救急搬送
12 ICU管理下の入院 気管切開、経鼻経管栄養

2012 一般病棟へ
3 退院 介護休暇に切替
4 親子リハビリ入園へ（6週間） 年中（保育園） 親子リハビリ入園へ（6週間）
5 在宅スタート 訪問看護、ヘルパー

骨折 PT、OT

2013 療育園へ（親子週1回） 骨折 児童発達支援 年長（保育園） 退職
療育付添（週1回）

2014 （親子週3回） 胃ろう 小学校入学 療育付添（週3回）

2015 （親子週1回、単独週4回） 2年生 療育付添（週1回）
5 親子リハビリ入園（6週間） 夜間呼吸器、カフアシスト 親子リハビリ入園へ（6週間）

2016 （親子週1回、単独週4回） 骨折 3年生 療育付添（週1回）

2017 特別支援学校入学 放課後等デイ 4年生 登下校の送迎
9月から授業中の付添解除
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あの時・・・ 

ICUにいた1か月間は、どのように生活していたのかはっきり覚えていません。毎日朝から夕方まで病

院に付き添い、息子の保育園のお迎えがあるので、泣く泣く病室を離れる日々。付き添っていない間
に急変したらどうしよう。言葉に表しがたい不安でいっぱいでした。まだ息子も小さいので、息子の前
で悲しそうなそぶりを見せてはいけないと自分を鼓舞していました。 

在宅が始まってからは、声も出せない娘の変化を見逃してはいけない、見逃したら娘の体調が悪くな
るのではという緊張感をいつも感じていました。（現在も慣れてはきたものの根底には常に感じていま
す）保育園のお迎えに娘を連れていくことは不安で、見守りをお願いできるまでは園の先生方のご厚
意で送迎いただき、本当にありがたい気持ちでいっぱいでした。 

療育園に通えるようになり、やっと娘にも私にも話ができる友人が出来た気がします。関係性を築い
てきた訪問看護師さんやヘルパーさんに相談できる環境も自信となり、娘の可能性を広げたい、息子
にも我慢をさせたくないとお出かけにも積極的になっていきました。 

一方、医療的ケアを理由に付添を求められる機会がほかのお子さんより多いことも実感していきまし
た。ある年は、本来ならば週3回のうち1回のみの付添のはずが、我が家は結局1年間ずっと付添をし

ました。（看護師がいてもです）付添が出来ないという理由で娘の楽しみ、成長機会を奪うことは本意
ではないため受け入れました。 



娘の現在の様子 
<医療的ケア＞ 
・気管切開からの痰の吸引 
・胃ろうからの栄養剤注入 
・夜間人工呼吸器使用 
＜身体＞ 
・四肢麻痺 
・全介助 
＜コミュニケーション＞ 
・声がだせない 
・顔の微細な表情やわずかに動く肩などで意思を表出 
＜通院頻度＞ 
・定期外来（小児科、外科、整形外科、歯科）月1回 
・リハビリ（PT、OT）月2～3回 

学年トップを誇る
出席率で、学生
生活満喫中♪ 

入学し、日々先生方やクラスメイトと刺激のある日々を送っているようです。意
欲的に授業にも取り組み、「これをしたい！」という意思表示も強くなりました。
娘の成長はもとより、本人の意思表出を認め、フィードバックを先生方が繰り返
して下ったことが大きいと感じています。 



とある1日の流れ 6：00 起床 
6：30 娘の吸入ケア、注入（朝ごはん）・投薬 
8：00 息子登校 
8：20 娘を車で学校まで送る 
9：30 帰宅～在宅仕事 
13：30 娘のお迎え 
14：00 外来へ 
15：00 娘注入（水分補給） 
16：00 帰宅・訪問看護・家事 
17：30 ヘルパーによるお風呂介助・娘の吸入ケア 
18：30 息子入浴 
19：30 夕食・娘注入（夕ごはん）・投薬 
20：30 娘の吸入ケア 
21：30 娘の人工呼吸器ＯＮ・在宅仕事・家事 
0：00 就寝・娘の体位変換 
3：00 娘の体位変換 

娘のケアのために、たくさんの
支援サービスを利用しています。
我が家には毎日誰かしらが訪
れ、共に娘の成長を見守ってく
れています。 
 

毎日誰かが家に来る生活は、
最初は戸惑いもありましたが今
は慣れました。医療的ケアなど
配慮は必要ですが、子どもたち
と楽しく笑ったり泣いたりしなが
ら暮らしています。 



医療的ケアのある子育ての課題・困っていること 

①子どもたちの居場所が少ない・体験機会が乏しい 

 医療的ケアの有無で居場所の数に差が大きい。療育園、
保育園、幼稚園、小学校、支援学校などどの場所でも付添
が避けて通れない。歩いて知的に問題がなくても同様。 

②ケアの負担が家族にのしかかる 

 ケアを代わってもらえる人の少なさから、家族内だけで請
負がちになる。24時間息を抜けぬ状態。自分がちゃんとして
いないと、命がなくなってしまうかもという不安。 

③親の就労困難 

 子どもとの生活、通院なども頻繁にあるためキャリアをあ
きらめる人が多数。シングルインカム家庭も多い。 



子どもも親も社会的に自立でき
る機会が圧倒的に少なく、 
共依存の関係に陥りやすい。 



親の気持ち～医療的ケアのある子との生活から見えること 

私たちの娘は何も特別な子どもではありません。 
医療的ケアさえあれば、一緒に生活をしていけるというだけのこと。 
 

親であれば、子どもが自分の意志で生き生きと暮らしていくことを願
うでしょう。それは医療的ケアの有無には寄りません。 

教育をうけて成長していくこと、友人関係から得るもの、当たり前にい
ろいろなことを吸収してほしい。 
 

命をつないでくれた医療的ケアが、その子の暮らしを、自立の機会を
邪魔しているとしたら、それは家族だけではなく社会全体で取り組ん
でいくべき課題であると思います。 

本当の意味での「インクルーシブ」とは何なのか。分化していくことが
よいのか。答えは出ませんが、これからもたった一つの願いのため
に活動を続けていきたいです。 



参考）みかんぐみについて 

【名称】すぎなみ重度心身障害児親子の会 みかんぐみ 
【理念】ハンデのある人もない人もその人らしい人生を 
      ～遊ぼう！笑おう！一緒に楽しもう！～ 
【会員】2014年8組の親子でスタート→現在40組が在籍 
【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 
 

僕の名前は 
みかんくん 



保護者発コミュニティの役割 

抱える悩みを共有し、共に解決していくための活動を 

課題：子どもの社会的自立 
→親子イベントが様々な体験の場に。ボランティアスタッフと
の交流を通じて、たくさんの人と触れ合う機会を。 

課題：親の社会的自立 
→家族とともに子どもを見守ってくれる第三者との関係性創
り。自分自身の人生を見つめる時間の確保。情報収集。 



自分たちの課題から生まれたもの 

①「＜おうちで暮らすガイドブック＞ 

みかんぐみの自主出版「おうち暮らし
安心BOOK」から発展した出版物。 

医療的ケア・サポートが必要な子どもと
の生活のヒント 

病院を退院して、地域で安心して暮ら
すための準備やサービスを紹介。 
 
2016年12月発行 
前田浩利監修 岡野恵里香編著 
みかんぐみ/杉並区立こども発達センター企画・協力 



②＜ケアラーズノート＞ 

「ケア」をする「ケアラー」に着目した1冊。

大切な子どもの情報を第三者にもわか
りやすく示せるページや、ケアラー自身
の今や未来を考えたり、現状の可視化
ができるようなページも。先輩からの励
ましメッセージも。 
 
2017年6月発行 
NPO法人UPTREE/みかんぐみ 企画・制作・発行 




