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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
本日はご参加いただき、ありがとうございます。『小児在宅医療サポートボランティア　はぴこねくと』の相田と申します。
本日のウェビナー、私からは自身の経験を通して感じたこと、『医療的ケア児の子育て、そして地域活動から感じたこと』をお話させていただきます。
どうぞよろしくお願いいたします。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
まずはじめに、簡単に私の自己紹介をさせていただきます。

千葉県出身ですが、現在は茨城県のつくばみらい市というところに住んでいます。
障がいを持つ子供の子育てに理解していただける企業に出会い、在宅でクリエイティブ関係の仕事をしています。

また、市内をメインに地域活動もしており、勉強会の開催やクリエイティブ職を活かして、家族や支援者に役立つアイテムの制作をしています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
では、早速お話をしていきたいと思います。
先程の自己紹介にもありましたように、私は医療的ケア児の娘を育てています。

娘は現在8歳、小学校2年生です。
医療的ケアを必要とするお子さんを育てる先輩方は多くいらっしゃいますが、
今日は8年間の生活、そして地域活動を通して感じたこと、実践してきたことをお話したいと思います。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
まずは、私と娘の子育て生活についてお話をさせていただきたいと思います。

医療的ケアを行うことになったきっかけについてです。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
私の娘を紹介します。

出産前に、切迫早産や羊水過多などのトラブルはありましたが、それ以外は問題なく出産まですごしてきました。

出産時に呼吸をしていないことから、近くのNICUがある病院に搬送、その後の検査で分かったことがスライドに書いてある障害でした。
当時は症例が少なく、未だに病名はついていませんが、障がいがあっても力強く成長していく娘に驚かされるばかりで元気をもらっています。

医療的ケア満載の娘ですが、発語はなく、たまに喃語を話すくらいですが、表情豊かで自分自身でできることを模索する力はあるようです。
日々色んな方法で自己主張してくれます。
最近は、一つ一つの動作に声かけをすると、身体の緊張を抜いて、着替えを手伝ってくれるようになりました。
タブレットとスイッチの組み合わせや視線入力が楽しいようで、簡単なゲームならバリバリこなすゲーマー女子です。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
娘の医療的ケアの内容です。
睡眠時無呼吸症候群のような症状が出ることから、呼吸器管理を行っています。
嚥下障害の兼ね合いから少しでも圧で嚥下がしやすいよう、日中も装着しているため24時間呼吸器をつけています。
2年ほど前からスピーチバルブを付けて過ごすトレーニングもしています。

気道狭窄もあり、気管切開を行っているので、適宜吸引、嚥下障害で当初は経鼻経管栄養で食事を摂っていましたが、
嚥下の促進になれば、と3歳前に胃ろうを造設し、現在は胃ろうから食事を摂っています。

これは医療的ケアに分類されるか微妙なところではありますが、横になった時は唾液の処理が上手くできないため
唾液の持続吸引を行っています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
病院から退院してきた当時の生活スケジュールです。
病院との違いを感じながらも、生活に慣れなければならないことはもちろん、親としては、できるだけ健常に近づくようにしてあげたくて必死でした。

1回の注入を1.5時間ほどかけていたので、それが5回あると考えると、7.5時間は食事の時間になります。
本人の睡眠時間を入れると、本人が注入もなく、およそ3分の1程度になります。
合間で訪問看護・リハビリ、私も空いた時間はできる限りリハビリをしてあげたかったので、スケジュール限界まで詰め込みましたが、
やはり限界がありました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
何よりも心配なのは、寝落ちして夜中の注入がスキップになることで、
子どもが十分な栄養を摂ることができず、栄養不足になってしまわないかというのが心配でした。

このままでは、親としての自信も失ってしまいそうだったので、次回の外来時に主治医に意を決して相談。
娘が逆流などのトラブルがなかったおかげもあると思いますが、すんなりと回数を減らしてもらえました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
5回から4回に変更した後のスケジュールがこちらです。

まだまだ全体的なスケジュール感としては、忙しいことには変わりありませんが、
一番大きかったのは、
・まとまった子供と触れ合う時間
・睡眠時間も含めた母の気が休まる時間
この2つを取れるようになったことが一番大きかったです。

自分の時間を持つことで、気持ち的な余裕も出てきたので
娘のこれからのことを考えられるようにもなり、情報収集の時間にあてるなど、
子育てのことを考えられるようにもなりました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
2人での外出、嚥下機能のリハビリが目的で入院した先で、同じく入院していた親御さんとの交流で、周りの子のスケジュールも自然と見えてきます。
当時注入回数は4回でしたが、入院する中で、皆と同じ、皆と一緒に、家族と一緒にご飯を食べてもいいということに気づかされました。
退院前には回数を変更し、1日3回の注入で退院しています。

これは後々社会参加するにあたり、必要なことだったので、やっておいてよかったと思っています。


2R CREBREYIET L 1 —

SIFOFAEE TOHR

J/NE YU ABed Db T BETRHIICX X T T
MSWICHEH, (HEFIEEZRMmADaH 572)

¥

WCODBREFEISTH LV, BEEICERE
Eim L T RFHELHHOMEH

\ 2 B & T
\ e _ L THHEIA L —HEIC
Y — b XM HETECHERATIEEMAEDS WS Z BT oLy

ExOHTMD, AlEDEHRIEZ BREWLL,
M & Fa,



& MT=a=23 |
TERWILRELFEHDITE, FAILL->TIRETRVLRR



CDHBFONIARIITFHL DZEAL

RAL DIFER
(EZ DY —E R, HIEIL?
- EARY —ERAREEIC

FETAOHi%
- RBE? BRERELIE?

- HITEBREIZTE S ? E-oTWADH
cINERED L LD
HLTh
X S5HEWEDBTIE FEHLDODN VT %
mo L7T=u

BhWr
TT7E&YVEH, EFVPFHOFTAICEATIRNADEZ S



RKIFER ZABIENRL D > T

EHAVDHBEZFDFETCREALADTIA7RAT—ICEL

T, BFHRCT7 FNRAM R 2l —RBICFZ TN
LTS NBADBRLD o T,

RENTTHHH>FEHLHEARADL, HEIZFE-TZ/-n, 24FEB=ET
BT L TWBbHITTIEAEL,
TTICBNTNIE. EFCTATRAT—ICAh> AN IEZ TL B,

BT, BHAVWHAH-THLAIBVWFEDL, TEARVELRILES L
EFZEIETHITEELWELSTELLEHY 7,




TR, FI-REEIC. RN DN A

E%%#Tﬁwi%i i#i#%iofi#U
BE. (TEFWE LA OERICE-> TWET,

FEHROTFHOBIL-> THIZ?

ZEVWEET7 -7 n, TTh BB E
A EMTERVITTE ‘ BEERLRZABD?

5HL00, BAIZEEF
B HFEL-, Z DFHIEFP AL

B2 - 3D FE—, HBHDI=




EERNTT7ROFE T,
Zz L THhlg i EEih o= &

FROEFREBL T, RUYITCERXRLTIT




T TIROER - ZHE DE

= WINY}

&Ed)flﬁffﬂi%«‘n& W

Bt L T, 1 TDHEH
HDFMOEEEI LA

KiALE !

Erfcik s | TR MM 2 e 2 L 7-

5 & RO AU T W=D Ty,
OEFTHRH-SILERZEAEZ ¢ |
BEASICBIRITECLICED oy yaun mhoppnr
EX -l - NRBIELEEZT-, + 5218



プレゼンター
プレゼンテーションのノート
そしてこちらも最近すごく感じていることで、そのきっかけとなるのが、娘はかなりの過敏ちゃんでした。
NICU・GCUの居すぎたからなのか、先天性のものなのかは分かりませんが、
自宅に帰って初めての夏日、何気なく暑いから半袖にしてあげようと着替えさせたのですが、そこから大泣き。

抱っこすれば落ち着いて過ごせるのですが、ベッドに寝かせると泣くの繰り返しで、
誤嚥性肺炎からまだ3か月程しか経っておらず、「気に食わないアピール」の状況が似ているような気がして、
半袖が原因なのは分かっていても、何故なのか、どうしたら良いのか頭をフル回転させて考えました。

ひとまず、抱っこして落ち着かせながら、タオルケットをかけてみたり、腕をさすってみたり。
この日は4時間ほど抱っこしていましたが、就寝時は念のため暑くても長袖で寝かせました。

とはいえ、真夏も長袖を着させるわけにもいかないので、翌日再挑戦。
最初は嫌がる表情を見せながら、泣いていましたが、徐々におちつき、最終的には私の抱っこなしでも
半袖で過ごせるようになりました。

幸い1日程度で克服してくれたからよかったのですが、「経験不足のままは良くない」と考えさせられた出来事でした。


7 ROBE - REOEEREB UL X > H 1
LA ENL D >T-LUNCEH IBEDOSEIE: -

AY)



プレゼンター
プレゼンテーションのノート
さらに他にも過敏があることに気づき、娘の場合は手のひらと口腔内・口周りに過敏があることが分かりました。

手は、人の手以外は全部嫌！口もメラチューブ以外は受け付けない。
メラチューブはよくよく考えると、在宅移行当初にカテーテルで誤嚥性肺炎を起こしていたので
NICU・GCUが長かった分、メラチューブに馴染み過ぎてしまったのか…と感じました。

とはいえ、メラチューブはまだしも、他のことは先々のことも考えるとそうはいきません。
できる限り不自由なく過ごせるようになってほしかったので、できるものから特訓が始まりました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
手に関してはまずは柔らかい物から触らせていくようにしました。
ぬいぐるみやキルト生地、タオル、ガーゼなど、当時使用していたものは、色々と触らせて体験をさせました。
写真はそのおかげもあってか、柔らかいものすら苦手だった娘が、お昼寝中ぬいぐるみの手を自ら初めて握って
手を繋ぎながら寝ている写真です。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
プラスチックなどの硬い触感のものが大の苦手で、克服するのに苦戦していましたが
児童発達支援でペンやクレヨンを握ってお絵描きや文字を書くなどの活動を行ってくれたおかげもあり
嫌がる娘に職員さんが根気よく向き合ってくれて、克服することができました。

体幹障害もあるので、おそらく何か触れていたいということもあるかと思いますが
克服後はベッド柵をこする、私はお掃除といってますが、これが日課になっています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
口腔内や口周りに関しては、自宅にいるうちは何をして良いのか、何をしたら良いのか
正直なところ分かりませんでした。

県内に障害児歯科を行っている歯医者があったのですが、車で50分程度。
当時は吸引も頻回なことから、母子で車で外出は困難だったため、口周りに関しては、
娘が1歳11か月、リハビリ入院をしてからのスタートになりました。

口腔内・外側の口周りのマッサージ、唇を刺激するなど、脱感作を行い、過敏を減らすトレーニングから始まりました。
メラチューブは最終的に母の力業で外せるようになったのですが、そこからは少しずついろんな味に触れてみたり、
とろみ剤を足して、ちょこっと味見もできるようになりました。

マッサージなら自宅でも、療法士以外でもできることですし、口の中が不安であれば、口周りのマッサージの提案や
一緒にマッサージをやってくれると、過敏や嚥下機能ももう少し違ってきていたのかなと思っています。


BOES - B

E%@Ut?o#ﬁﬁ

DEEH:

HEANDLLTLEENH ST HRMEN LEREBALFHRLA
FICENEH DS FIEEERADPOA > TWEAFHRL

$

KRG T, FATEAEABHETLBD T,
ﬁMﬂ%mbT E A 5L%hf*%ﬂ

AfEAREET AT 7 D2 % U A,

fthsE->TE

$

ATLEo7T-nEHYL LD

W55 Hy,
FFENIC, RITANEEINGZWES S D,


プレゼンター
プレゼンテーションのノート
娘を育てる中で改めて、発達支援や感覚統合は重要であると感じています。
というのも、重度の身体障害であれば起きにくいかと思いますが、娘のような動きたい子や動くことができる子については、
小さいころは嫌がるのも「可愛い」で済むことも、
段々と成長していく中で力も出てくるので、過敏なところに触れることで大暴れするということになってくると
他害だと思われないだろうか。万が一ケガさせてしまったらどうしよう…。と、めきめき力をつける娘を見ていて感じることもあります。

「このまま20歳を迎えても困る。だから、今からでも経験を積むことは大事だし、ダメなことはダメと教えていかないと」
そう思っています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
娘の場合は、スライドのような事柄が重なり、起きているものだと考えています。
なんとなく、言葉の理解はしているように感じてはいますが、それ以上に過敏が勝ってしまうため、将来のことを考えたら
親としてもそうはなってほしくないですし、子供には今以上の生きづらさは感じてほしくないものです。

娘は刺激があるようなもの（タワシとかブツブツしたもの、ザラザラしたもの）は、経験する機会も少なかったので、未だに緊張が入りやすく、抵抗を示します。
タワシは日常的に触れることはないかもしれませんが、改めて将来に向けて、リハビリや練習が必要であると思っています。

娘は周りからも「ここまで動くようになると思わなかった！」と言われるタイプなので、動ける・動けない関わらず、早期からリハビリや発達支援は行った方が良いと思います。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
今回お話をするにあたり、考えた時、このような考えになりました。
医療的ケアは成長と共に無くなる子、そうでない子ともちろん居ますが、
いかに子どもの育ちを支えられるかが肝になってくるのではないかと思います。

ですが、家族は家事や仕事、看護の内容によっては24時間体制です。
きょうだい児がいたらきょうだい児との時間を取ることも大切です。

家族だけではなく、色々な人とかかわっていくことも、本人にはとても大切です。
是非、たくさんの方に関わってもらいながら、いろんな経験をさせてあげてください。
今すぐには成果はでなくても、ある日突然成果が出たなんてこともあります。
娘を育てていて思うことは、「子どもの成長は無限大！」です。
どんな小さなことでも、一つ一つの成長を皆で喜びを感じながら地域で過ごしていきたいと思っています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
今回お話をするにあたり、考えた時、このような考えになりました。
医療的ケアは成長と共に無くなる子、そうでない子ともちろん居ますが、
いかに子どもの育ちを支えられるかが肝になってくるのではないかと思います。

ですが、家族は家事や仕事、看護の内容によっては24時間体制です。
きょうだい児がいたらきょうだい児との時間を取ることも大切です。

家族だけではなく、色々な人とかかわっていくことも、本人にはとても大切です。
是非、たくさんの方に関わってもらいながら、いろんな経験をさせてあげてください。
今すぐには成果はでなくても、ある日突然成果が出たなんてこともあります。
娘を育てていて思うことは、「子どもの成長は無限大！」です。
どんな小さなことでも、一つ一つの成長を皆で喜びを感じながら地域で過ごしていきたいと思っています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
少し地域活動をしている、はぴこねくとの活動内容をご紹介します。
はぴこねくとは、障がいの有無関わらず、全てのお子さんが安心して生活できる地域作りを目標に活動しています。
『医療的ケア児支援法』により、医療的ケア児に関わりが少なかった方々も支援者の対象になったことから、
『支援者も安心して支援が行えるよう、多職種のつながりを大切にした勉強会の開催』を主な活動内容としています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
少し地域活動をしている、はぴこねくとの活動内容をご紹介します。
はぴこねくとは、障がいの有無関わらず、全てのお子さんが安心して生活できる地域作りを目標に活動しています。
『医療的ケア児支援法』により、医療的ケア児に関わりが少なかった方々も支援者の対象になったことから、
『支援者も安心して支援が行えるよう、多職種のつながりを大切にした勉強会の開催』を主な活動内容としています。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
講演と質疑応答や座談会を組み合わせ、学びと多職種の繋がりを作る場作りを主に活動をしてきました。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
今年度は、はぴこねくとの活動を通して繋がった児童館と協働で、防災事業を立ち上げました。
関係各所との会議も終わり、現在動き始めているところです。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
今年度は、はぴこねくとの活動を通して繋がった児童館と協働で、防災事業を立ち上げました。
関係各所との会議も終わり、現在動き始めているところです。
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プレゼンター
プレゼンテーションのノート
最後に、皆さんに親としてお伝えしたいこと。
社会資源の開発、レスパイトや短期入所、保育所や学校看護師の配置など、親としても本当に、本当に有難いです。

ですが、医ケアがあっても、障がいがあっても、やっぱり自分の子供は大切であり、可愛い子どもです。
産まれてきてくれたからには、楽しく、笑顔で過ごしてもらいたい。
後悔なんてしてほしくない。
最後の最後まで、「産まれてきて良かった！！」と感じてもらえるような、人生を歩んでもらえたらと思っています。

だからこそ、支援者の皆さんも、ご家族と一緒に育てていくようなつもりで、子供の成長を喜びながら支援をしていただけたらと思います。
ご清聴ありがとうございました。
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