
医療的ケア児の子育て、
そして地域活動から感じたこと
小児在宅医療サポートボランティア はぴこねくと

代表 相田香緒里

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。



自己紹介
相田香緒里 （アイダカオリ）
茨城県つくばみらい市在住、医療的ケア児の娘（8歳）の母。

職業：グラフィックデザイナー・WEBデザイナー・動画クリエイター

以前より、小児在宅のネットワーク作りや勉強会などを
開催したいと考えており、「小児在宅医療サポートボラ
ンティア はぴこねくと」を医療的ケア児支援法が施行
された年に立ち上げる。
つくばみらい市を中心に、年１～２回の勉強会や地域活
動、小児の在宅生活でご家族や支援者に役立つアイテム
の制作をしています。

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。



本日のお話

●医療的ケアを行うことになったきっかけ（入院中～在宅移行）
●在宅移行後の生活と成長・ライフステージ毎の気持ちの変化
●8年間を通して、大切だと感じたこと
●はぴこねくとの活動を通して感じたこと、実践したこと

医療的ケア児の子育て、
そして地域活動から感じたこと

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。



医療的ケアを行うことになったきっかけ
入院中・在宅移行期

医療的ケア児の子育て、
そして地域活動から感じたこと

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。



はじめまして！あいださきです！

・染色体異常（5番・16番一部転座）
・多発奇形
・呼吸器障害
・気管・喉頭軟化症
・頭蓋骨低形成
・嚥下障害

先天性左股関節脱臼、難聴、弱視・斜視など

♡好きなもの♡
シューティングゲーム（スイッチ/視線入力）、抱っこ、動くものを見るこ
と、動くこと、絵本、歌

呼吸器
障害1級
体幹障
害1級

多少言語理解あり？

声かけで、たまに頷いた
り、声を出して返事して
くれることも。

細かい声かけで、着替え
も手伝ってくれるように
なりました♡

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。



現在行っている医療的ケア

呼吸器管理 喀痰吸引 胃ろう 唾液の持続吸引
（横になった時のみ）

この他にも体幹障害があるため、身体介助は全介助で生活をしています。

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。



入院中の生活について

気管内挿管

CPAP・
BIPAP

酸素吸入

救急搬送先のNICUで染色体検査
をしてもらい、5番・16番の一部
転座が見られたものの、前例がな
く今も病名は付いていません。

まずは呼吸を安定させることが優
先で色々な医療機器にチャレンジ。

食事は経鼻経管栄養で、母乳やミ
ルクを注入していました。

入院中



入院中の生活について

顔周りは
だいぶスッキリ。
表情も確認しやすく。

呼吸も安定してきて、
病棟で座位保持椅子に

チャレンジ！

けいれんを何度か起こすことが
あり、CPAPでも呼吸の改善が
見られなかったため、気管切開を
行い、呼吸器管理を開始。

入院中



入院中の家族の課題

・医療的ケアへの不安
・障がい児の子育てへの
不安

・在宅生活のイメージが
湧かないことからの不安

子どもの障がいの
受け入れ

兄弟がいれば
きょうだい児の育児

関わり方

在宅生活の情報

地域生活の情報不足→将来像が湧かない→不安



娘が産まれた2015年頃は…

医療的ケアを行いながらの在宅生活のイメージが
全く湧かず、ひたすらにネット検索して情報を
集めていました。

支援法もなく、『医療的ケア児』という言葉も
少しずつ知られるようになった頃。
→まだまだ認知度は低く、情報は少なかった。

・医療的ケアをなくすことはできるのか？
・社会参加はできるのか？
・医療的ケアを必要とするお子さんとご家族は
どんな生活をしているのか？



退院に向けて

身体障がい者手帳や手当などの申請

準備①

医療的ケアの手技を受ける、自宅で
の生活に向けて、家族入院で練習

準備②

自宅で使用する医療機器の購入や
貸出の説明、手配

準備③

支給される物品の確認。支給対象外
は購入するなどして揃える

準備④

MSWさんと面談。カンファレンスの
日程調整や参加

準備⑤

自宅の家具・備品（ベッドや棚など）
購入、設置方法や場所の検討

準備⑥



退院時にこんな支援が欲しかった①

病棟看護師さんや訪問看護師さんが、在宅生活の情報を
教えてくれたり、一緒に考えてくれたりしていたら、
もっと自信がついた状態で在宅生活に入れていたかも。

例）2時間ごとの体位交換やミルクを1日5～6回の注入などを長期的に行うこと
は、親の負担がかなり大きい。

お子さんに合った体位交換の方法や逆流等が無ければ、月齢に合わせた注入
回数に変更するなど。



退院時にこんな支援が欲しかった②

退院前に、お子さんとご家族に必要な専門職が集まり
一緒に支援の方法や方向性、生活の方向性を考えてく
れる場があったら、もっと気持ちに余裕を持てていた。

医療的ケア児・者に関わる仕事をしていない限り、未知の世界。

全てが初めて。
医療的ケアや障害児の子育てに限らず、未知の世界に

急に飛び込むことになったら、皆さんはどう感じますか？



在宅移行後の生活と成長・ライフステージごとの
気持ちの変化

医療的ケア児の子育て、
そして地域活動から感じたこと



在宅移行後の生活について
在宅生活に入ると同時に訪問看護と訪問リハビリに
入ってもらえるよう、MSWと相談し、退院前に手配

訪問リハビリを退院直後から入れた理由
病棟でのリハビリの様子をみて、退院後も子供の
成長に必要なものであることを感じ、退院前に依頼

他県で医療的ケア児を育てているママのブログを
読み、リハビリの様子や2人で外出する様子をみて
憧れる。

少しでも不自由がないよう『健常の子に近づけてあげたかった』



在宅を始めたころの家族の悩み・想い

・生活面の支援の情報
・子供の成長や発達に関す
る情報

在宅生活全般への不安

きょうだい児の育児
関わり方

在宅生活の情報

ケアだけではなく、生活に関する悩みも出てくる

離職による
経済面への不安

少しでも
子どものハンデを

減らしたい



在宅移行当時の生活スケジュール
注入は1日5回、1回の注入は1時間半程度。
1.5H×5＝7.5H
24時間のうち、およそ3分の1は食事の時間。
本人の睡眠時間＋午睡を含めると、本人の自由な
時間は3分の1程度。

母の睡眠時間は3H程度

『生活に慣れる』
『子供を少しでも健常に近づけたい』
この想いで必死だった当時。
合間でリハビリを頑張るものの、体力の限界に。

在宅生活を始めた頃の1日の流れ

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。



引用：AQレント 翌月外来時に主治医に相談→回数を4回変更

健常児の生後7か月は離乳食を始めて、回
数はかなり減る。
回数の目安は3～4回程度。

→5回でも悪くはないけど、減らすことも
できないわけではない。

親は毎日睡魔との闘い。
限界を迎えて、子供が十分な栄
養を摂れなくなることへの不安。

健常児の食事を参考に考察

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。

https://aqrent.jp/blog/%E8%B5%A4%E3%81%25


注入回数を5回→4回に。

変わったこと
看護する側の気持ちの余裕。

まだまだ忙しいことには変わらないが、
・子供と触れ合う時間
・母の気が休まる時間

この2つの時間が取れるようになったのは、
一番大きかった。
→先々のことを考えられる余裕も出てきた。

注入回数変更後の1日の流れ

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。



在宅生活開始から1年後
保健師さんから家族会があることを

教えてもらう。

家族会のメンバーがとても親身になってくれ
積極的に支援をしてくれたことで社会参加がスタート。

療育教室にチャレンジ！

子どもの
発達支援

子供同士
の交流

ケア等の
情報交換

生活面の
情報交換

人と繋がることへの楽しさ、安心感。それだけではな
く、たくさんの経験をさせたいと思わせてくれたのは
巨大トランポリンで大爆笑する娘の笑顔でした。



もっと気軽に外出がしたい…。

もっと色んな経験を！リハビリ入院に挑戦！

県内の小児のリハビリを行っている
病院でのリハビリ入院に

チャレンジ！

PT大好き！
どんなに疲れてても
この時間だけは
ヤル気満々

まさかの
ゲーマー女子
でした…。

Before

After
持続吸引も外せるように！



★2人での外出・移動が可能に！
★摂食訓練で、ペースト食を味見したりできるよ
うになった
★動くことの楽しさを本人が知ることができた
★集中力・自分で考える力が身に付いた

入院の成果

嫌なことは逃げたり、怒ったりする行動や感情表
現も身に付いた

2人で療育教室にも
通えるように！

もっと色んな世界を！母子分離で通える場所は
ないだろうか…？？



他のご家庭から学ぶ
リハビリ入院中、同じく入院している家庭やお子
さんを見て…

基本的には朝・昼（＋おやつ）・晩の3食のお子
さんがほとんど。

注入回数もどこまで調整していいものなのかも分
からなかったが、

「みんなと同じでいいんだ」と気づかされる。

→後々の社会参加にも必要なことだった。

入院中に食事回数も調整

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。



当時の利用までの流れ
リハビリ入院中の病院で、退院前にダメ元で
MSWに相談。（当時は事業所が少なかった）

2歳半で児童発達支援デビュー

いくつか候補を挙げてもらい、退院後に直接
電話して、見学希望と利用の相談

サービス利用計画や相談支援専門員がいるこ
とを初めて知る。何とか相談支援をお願いし、
利用を開始。

硬い物を持つことが苦手…
でも職員さんと一緒に
お絵描きチャレンジ！！



リハビリ
頑張ってみたり

約4年間の児童発達を通して

家族以外の人と
触れ合い

鬼が怖くて
泣いたり…

お友達の読み聞
かせでニコニコ

できないことはまだまだあるけど、本人にとっては全て良い経験



この当時の悩みや気持ちの変化

・保育園？児童発達支援？
・併行通園はできる？
・小学校どうしよう

子育てへの悩み

きょうだい児の育児
関わり方

福祉の情報

ケアよりも、生活や子供の先々に関する悩みが増える

少しでも
子どものハンデを

減らしたい

・使えるサービス、制度は？
・どんなサービスが家庭に
合っているのか



未就学児こんな支援が欲しかった

障がいのある子の子育てや先々のライフステージに関し
て、情報やアドバイスをくれたり、一緒に考えてくれた
りしてくれる人が欲しかった。

医療的ケアがある子どもも大人も、自宅に帰ってきたら、24時間自宅で
過ごしているわけではない。
ケアに慣れてくれば、生活やライフステージに沿った悩みが増えてくる。

親からすると、障がいがあっても可愛い子ども。できる限り皆と同じような
生活をさせてあげたいという気持ちがあります。



就学後、新たな壁にぶつかる

幸い在宅ワークだから、
何とか付き添いはでき
るものの、毎日は身体
的にも辛い…。
週2・3が精一杯。

医療的ケア児の支援は、まだまだ始まったばかり。
現在、付き添いをしながら学校に通っています。

付き添いで子供の自立ってなに？

ケアがあると
皆と同じはダメなの？

この子も権利や人権は
あるのに…



支援者さんにお願いしたいこと

医療・福祉・保健・子育て・教育が連携し、子どもの
自立に向けての伴走をしてほしい。
「できない」ではなく、「どうやったらできるか」を
考えていけるチームを作っていくことが必要。

親の都合で学校に通えないということを避けるためにも…

＝もっと伸ばすことができる成長の可能性、社会人に向けて
必要な教育を受けられず、より自立した人となる機会を逃す

8年間の生活を通して、大切だと感じたこと

医療的ケア児の子育て、
そして地域活動から感じたこと



きっかけは…
娘の半袖着れない事件
退院して、初めての夏日
初の半袖の肌着を着させたところ
大泣き！

持続吸引で誤嚥性肺炎を起こした
時と状況が似ていたので、
ひとまず抱っこして原因を色々考え…
腕が外気に触れ続けることによる
驚き・怖さ・不安だと考えた。 ギャン泣き当日、疲れて抱かれた

まま寝る娘

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



半袖が着れなかった以外にも、娘の場合は…

手
（主に手のひら）

くち
（内・口の周り）

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



手の過敏を取るためにやってみたこと

ミトンを外した状態に慣れる
ところからスタート

柔らかいものから
チャレンジ

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



両手で物を掴むという練習も

硬い物が克服できるようになり
ベッド柵をこする（掃除）するのが日課に

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



くちの過敏に関して

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
分からなかった。

県内で障害児歯科を行う歯医者は
車で50分

当時母子２人での外出は難しく、
通うのは困難だった。

口唇閉鎖の練習

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



動きが少ない子も動きがある子も早期から経験は積んだ方が良いが
特に動きがある子は早期から入っていた方が良い

成長に応じて、だんだんと力も出てくるので、
力加減を知らず、過敏なところに触れて大暴れ

口腔内過敏で口腔ケアのつもりが、噛んでしまったらどうしよう…

他害って思われないだろうか。
将来的に、受け入れ拒否されないだろうか…。

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



娘の場合…

過 敏
手・足

口腔内・口周り

体幹障害
バランス取れず不安

力の加減が
分からない

発達遅延
会話や物事の理解や
発信力の遅延・困難

経験不足

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



生活の
大変さ
・

生きづ
らさ

年齢

こどもの育ちを支えることで
できることが増えた分
本人の負担は増えるが、
自立度が増した証拠。

こどもの自立度が増すことで
親の負担は軽減される。

医ケア児の療育・教育の重要性を感じたきっかけ

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。



育ち盛り、おてんば娘です

寝たきりだろうと
思われていた子が…

6歳頃から急に側臥位を
取るように。

産まれた時から娘を知る
整形の先生を驚かせました。

どんどん立位やろう！
装具作ろう！

子どもの成長は無限大。
ある日突然、予想していなかった成長もあり得ます。

だからこそ、早期からの療育・リハビリは是非やっていただきたい。

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。



はぴこねくとの活動を通して感じたこと、
実践したこと

医療的ケア児の子育て、
そして地域活動から感じたこと

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。�



はぴこねくとの活動

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。

令和3年9月に施行された『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。

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。�



はぴこねくとの今までの活動

医療的ケア児の
地域支援について

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。



今年は防災事業を計画・準備中

引用：防災ニッポン
（https://www.bosai.yomiuri.co.jp/biz/article/9415）

引用：佐賀新聞
（https://www.saga-s.co.jp/articles/
-/1073052#goog_rewarded）

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。�

https://www.saga-s.co.jp/articles/


勉強会以外の活動について
小児の在宅生活でご家族や支援者に役立つアイテムの制作をしています。
支援者が伴走できるよう制作したケアシェアノートについてご紹介します。

在宅サポートブック
（つくばみらい市版）

ケアシェアノート

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。�



ケアシェアノートの制作メンバーについて
ケアシェアノートは、

●茨城県立医療大学付属病院
●はぴこねくと
●ちゃいるずラボ

のメンバーで制作しました。

ちゃいるずラボは、はぴこねくとの活動を通して繋がった、全国各地で医療
的ケア児の支援を行っている小児科医・児童発達管理責任者・訪問看護師・
看護教員、そして地域活動を行う当事者家族が集まり、「子ども真ん中社会
に向けて何かできることはないだろうか」その想いで結成されました。

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。�



ケアシェアノートの制作のきっかけ
ケアシェアノートは、
制作にご協力いただいた茨城県立医療大
学付属病院の在宅支援ノートをきっかけ
に制作されました。

・サービスを追加する度に、情報共有を行
わなければならない家族の負担

・医療的ケア児向けの情報をまとめるノー
トが普及されていなかった

・支援者が同じ媒体で情報共有を行うこと
で、よりスムーズな支援に繋がり、安心に
も繋がるのではないか

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。�



しかし、活動を続けるうちに新たな課題に

今まで関わる機会が少なかった地域支援者
が医療的ケア児支援に携わろうとすると、

「どのように支援をすればいいのか？」と

戸惑いの声を聞くように。

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。�



そこで、ケアシェアノートを再度調整開始
ちゃいるずラボのメンバーも同じ
く、戸惑いの声を多く聞いていた
ため、専門職と当事者家族で再度
見直しを実施。

支援者と家族が一緒にノートを作
り上げることで、医療的ケア児と
の関わる経験を積むと共に、医
療・福祉・保健・教育等の各分野
同士の情報共有と対象児童の支援
の方向性を確認できるノートに仕
上げました。

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。�



この一冊でその子のことが分かるノートに！
・緊急時搬送情報（消防隊員と協働制作）

・お子さんとご家族の情報、お子さんの特性

・利用している医療や福祉のサービス一覧マップ

・未就学期～高校生までの利用サービス等、福祉関係

申請一覧

・ケアの内容や身体介助等の内容（県立医療大と協働）

・緊急時対応（県立医療大と協働）

・災害時対応

一緒に記入することで、ご家族の負担軽減
だけではなく、支援者同士や家族と支援や
課題の方向性を確認できる。

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。�



ケアシェアノートの使用イメージ

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。�



QRコードの活用で、より便利なツールに

災害時でのノート紛失のバック
アップに。
重要項目だけQRコード化しておく
だけでも、何かあった時にすぐに
情報が伝えられる。

QRコード化し、バッグやバギーに
ぶら下げるなどしておくと、トラ
ブルが起きた際にすぐに確認がで
きるため、支援者の安心感にも繋
がります。

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。�



ケアシェアノートはこちらよりダウンロード
いただけます。

ページ数は多いですが、
多職種で関わる際の支援の見える化にも
繋がります。
是非、ご覧ください。

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。�



医療的ケア児を支援してくださる皆様へ

笑って、楽しく過ごせる人生を。「産まれてき
て良かった！」と思えるような人生を。少しで
も生きづらさを感じることなく過ごしていける
よう、育ちを支える支援を。

社会資源の開発や親の復職・就労、親として、本当に有難いです。

皆で一緒に育てて、一緒に喜びを感じる。
全国どこにいても、そんな環境が整いますように。

ご清聴ありがとうございました。

ですが、医ケアや障がいがあっても大切な子ども

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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