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大 阪 府 重 症 心 身 障 害 児 ・ 者 を 支 え る 会

( 全 国 重 症 心 身 障 害 児 ( 者 ) を 守 る 会 の 大 阪

支部)への入会についてご案内いたします。

【個人会員】 ◎年会費 8,400円

本部発行「両親の集い」、本会発行「支える」購読料含む

◎年会費 3,600円

本会発行「支える」購読料含む
【法人・団体会員】 ◎年会費 10,000円（１口）

本部発行「両親の集い」、本会発行「支える」購読料含む
【協力会員】 ◎年会費 3,000円(１口)(運営資金の協力会員)

本会発行「支える」購読料含む

☆申込み・問い合わせは事務局までお願いします

財団法人 ＪＫＡ 競輪補助事業

主催 社会福祉法人 全国重症心身障害児(者)を守る会

大阪府重症心身障害児・者を支える会

平成２４年度集団指導療育キャンプ
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施設入所者の親の願い

「昇ちゃん」と呼びかけて３１年間。

昭和５６年１月に次男として誕生しました。

４，２００グラムと大きかったが仮死状態でし

た。

３ヶ月検診の時、異常がわかり一生寝たきり

という事を信じる事ができませんでした。こん

なに元気なのに！ と毎日泣いて過ごしていまし

た。平野区の保健師さんが、幾度となく家に来

て励まして頂いたことが今も心に残っています。

ある日、２歳上の兄が昼寝から目を覚まし

「ちゃーちゃん泣いているの？」と不安そうな

顔で私を見つめていました。我に返りました。

忘れていた笑顔、明るさを子どもに教えられました。これをキッカケに、現在に至るまで頑張る

ことができました。

昇は、入退院の繰り返しでした。昇の入院中、お兄ちゃんは淋しさのあまりお父さんのお腹の

上で寝ていたと聞き、淋しい思いをさせ可哀想でした。病院では、昇の痙攣発作・喘息・呼吸困

難を見守ることしか出来ない自分に悔しい思いをしました。それでも、退院し家にいれば百万ド

ルの笑顔で私を励ましてくれました。

就学は、当時の養護学校の訪問学級で学び、高等部は昇と通学バスで通いました。卒業後は、

週２回のデイサービスに行きましたが、午前の入浴は私が付き添い、昼の注入を確認してから帰っ

ていました。家では実家の両親、その上主人が倒れて入院したりと毎日が大変でした。昇の笑顔

が一番の励みでした。

以前から、児童相談所より施設入所の打診がありましたが、子どもと離れがたく断っていまし

た。しかし、家の事情を考えると入所を決断せざるを得なくなり入所希望を出しました。フェニッ

クスでショートステイを数回利用しながら待ち、フェニックス入所の連絡を受けました。

平成２０年１０月に入所しましたが、ホッとした思いと別れて暮らすことの淋しさを味わいまし

た。入所して訪問学級の友達と再会し、また新しい友達もでき励まし合っています。

入所後、平成２１年夏過ぎから幾度か事故にあい、重なるように風邪と喘息の繰り返しで他病

院に搬送となり体力も弱まりました。

平成２２年３月に他病院で気管切開の手術を受けました。気切部の管理に注意を要しますが、

昇にとって良い方法だったと信じています。

現在医療面では安心しています。今後は事故がないように看護師・介護士・リハビリが密に連

携し合って、安心安全が守られ、ＱОＬが保障される充実した施設であるよう切に願っています。

また、昇に最高の笑顔が戻り、毎日を楽しく送れるように家族みんなで心より願っています。

Ｎ・Ｋ

重症心身障害児・者 当事者の思い 親の願い

重症心身障害という重い障害をもちながらも、懸命に生きる人たち。又、それを支え

る家族たち。この本人、家族の思いを、たくさんの方々に知って頂きたく、今回施設入

所、在宅で暮らしておられる方のお母様の想い、願いに耳を傾けてみました。
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人工呼吸器の息子の歩く旅路

息子健太郎の病気はミトコンドリア病リー脳症です。今年２２歳になりました。

藤井寺支援学校の高等部を卒業し、現在、「はびきの園」

という作業所の「まーち」という重症心身障害者を中心

とした生活介護に通っています。

今まで、夜間のみだった人工呼吸器を、今年の１月か

ら２４時間装着した事で、かつてないほど元気にアクティ

ブな毎日を過ごしています。

未熟児で生まれ、それなりに順調に発育していました

が、１歳半で出来ていたお座りや寝返りができなくなり、

長い検査の後、診断がつきました。「やがては、ご飯が

食べれなくなり、呼吸もだめになるかもしれない」と言

われましたが、とにかく目の前でニコニコと笑っている健太郎が楽しい生活を過ごせることに力を

尽くそうと主人と話しました。

小学校は、普通小学校の肢体不自由児学級に通っていました。

５年生までは、元気に過していましたが、５年生の冬に受けた胃食道逆流防止及び胃ろうの手術

の後、重症肺炎を起こし人工呼吸器が外れなくなりました。肺炎のストレスから原病のミトコンド

リア病が悪化し、意識不明になり、脳幹部も大きくダメージを受け、脳波はフラット、光をあてて

も瞳孔も動かない状態になりました。

少しでも楽に、長く好きなものが食べられるようにと受けた手術のはずだったのに、どうしてこ

んなことになってしまったのか、と手術を決断した自分を責め、絶望のどん底にいました。ただ、

意識不明の状態でもストレッチャーに乗せて必ず学校に連れていこうと心の中で誓っていました。

学校の友達が届けてくれる歌やメッセージのテープの声を聞くと、かすかに表情が動くのです。

それを見て、学校に行けば、必ず目を開くだろう、という確信がありました。

呼吸器も離脱は難しいと言われていましたが、面会も制限された無機質な重症室から、個室にで

て母が付き添ったその日に目を開け、そこからは目覚しい回復をとげました。

後からドクターには「この病気でこんな回復をするとは思わなかった。いい勉強をさせてもらいま

した」と言われました。

まだ、在宅の人工呼吸器の患者さんは本当に少ない時代でした。

でも、だからこそ、驚くほどたくさんの方々が手をさしのべ、健太郎の「お家に帰りたい」「学校

に行きたい」という想いに寄り添って下さいました。

その後、退院し、家で暮らす中で、体調は安定し、中学、高校は藤井寺支援学校で、楽しい青春

を送ることができました。

健太郎が中学部に入学した年は、養護学校（当時）に看護師さんがモデル事業として配置された

年でした。気管切開で通学しているお友だちも少なく、まして夜間人工呼吸器という事で、学校側

も少し緊張しての受け入れのようでした。

医療を背負う看護師さんが教育の場の学校に入ることの難しさも、身をもって感じました。

ＰＴＡ活動にも参加し、結局、会長も務めることとなりました。

看護師さんが学校に定着していくまでの一番大変だった時期に、会長を務めたことは、今思えば、

とても幸せなことだったと思います。お母さん方、先生方、養護教諭の先生、管理職、皆さんと

次の頁につづく
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たくさんお話をしました。

「いつも中心にこども達がいること」を忘れず、「どんなに障害が重くても、どんな医療的ケアが

あっても、みんなが良い学校生活が送れるよう、それぞれが最善を尽くそう」と想いを交わしあえ

たこと。今でも、私の宝物です。

結局、「学校が大好き」という健太郎が発するメッセージを先生方は受け止めて下さり、授業も

プールも修学旅行も、他のお友達と１００％楽しむ事ができました。

心配していた卒後の進路も、ちょうど健太郎の卒業に合わせたかのように、市内の作業所で重症

心身障害児・者通園事業Ｂ型が始まり、通うことができるようになりました。今は生活介護になり

ましたが、看護師さん１名、指導員さん２名で、何と６名の重い障害の人たちをケアしてくれてい

ます。

人手が足りず大変でしょうに、と心配するのですが、健太郎は朝、家に迎えに来てくれたバスに

乗る時にニッコリ、帰ってきてニッコリ、本当に楽しそうです。

人工呼吸器も、最初は受け入れに難色を示されていましたが、昨年、チアノーゼやけいれんを繰

り返す様子を見て、「健太郎くんが楽になるなら」と決断して下さり、今では当たり前の身体の一

部のように呼吸器をみてくれています。

お風呂やお出かけ、通院はヘルパーさんにお願いしていま

すが、いつも寄り添って下さる様子に感謝しています。ヘル

パーさんとの強い信頼関係と固い絆で、どんどん新しい事に

チャレンジをしている最近の健太郎です。

２年前、「奈良親子レスパイトハウス」で試験的な第一号

として、東大寺の華厳寮に宿泊し、その様子はニュースアン

カーでも放映されましたが、東大寺での魂が満たされるよう

な経験が健太郎や家族の何かを大きく変えて、それ以来、健

太郎は自然や寺社、神社などを好んでいます。

自分の意志で、アウトドア用のバギーを購入し、山にも神社

にも軽やかに出かけ、海でイルカと触れ合い、温泉めぐりを

して・・・健太郎を縛る枠がどんどん外されていくようです。

重症心身障害児と接しておられる方は感じられた事が多いと思うのですが、彼らは、「ただそこ

にいてくれる」それだけで、たくさんのメッセージを発信し、たくさんの人たちを引き寄せて、大

きな事を動かしていく・・・そんな風に感じるのです。

健太郎も私も、たくさんの方々にたくさんの支えを頂いています。が、その方達も口ぐちに健太郎

からたくさんのものをもらいます、と言ってくれます。

どんな素晴らしい制度ができても、そこに人と人との関係がなければ、本当に本人にとって良い

ものとはならないと感じています。

今まで、ただ夢中で日々を過ごし、子育てしてきました。が、育ててもらっていたのは私でした。

健太郎と歩く道は、いつも楽しくスリリングで、世界が美しさと驚きに満ちている事を何度も教え

てくれました。

そんな日々の想いをブログに綴っていますので、よかったら、のぞいて見て下さい。

高 橋 和 恵

ブログ「想いの響き」

http://kenken-dream.cocolog-nifty.com/blog/

前の頁のつづき
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既に納入がお済みの方にはあしからずお許しを賜り

ますようお願い申し上げます。

＜郵 便 振 替＞

００９３０－９－６９５９８

大阪府重症心身障害児・者を支える会

＜問い合わせ＞

ＴＥＬ ０６－６６２４－２５５５

ＦＡＸ ０６－６６２４－２５５６

日時：平成２４年１２月１５日（土） １２：００～１５：００

場所：早川福祉会館 ４階ホール（大阪市東住吉区南田辺1-9-28）

(オムツ替え等横になるお部屋もあります)

内容：クリスマス会《お食事・アルパ（南米ハープ）

演奏･フラダンス･ゲーム(賞品つき)》

参加費： 支える会会員当事者と介護者一人（５００円）

非会員当事者と介護者一人（１，０００円）

会員家族のみの参加及び介護者二人目（一人５００円）

〆切： 平成２４年１１月３０日（金）

お申し込み・お問い合わせ （申し込みはFAXでお願いします）

大阪府重症心身障害児･者を支える会

TEL ０６（６６２４）２５５５

FAX ０６（６６２４）２５５６

「支える会」事務局

〒５４５－００２１

大阪市阿倍野区阪南町５－１５－２８

育徳コミュニティーセンター２階

大阪府重症心身障害児・者を支える会

会長 山村 寿子

ＴＥＬ ０６－６６２４－２５５５

ＦＡＸ ０６－６６２４－２５５６

＜郵便振替＞ ００９３０－９－６９５９８

支える会ホームページのご案内

ドメイン名 http://www.sasaeru.or.jp/

メールアドレス osaka@sasaeru.or.jp

◎様々な御意見・御質問や情報をメール

や掲示板にお寄せ下さい。
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日時：平成２５年１月２６日（土）

予告 支える会 セミナー

場所： 大阪市社会福祉研修・情報センター
大阪市西成区出城２-５-２０

講師： 横浜 (福)訪問の家

理事長 名里 晴美氏

講演： 多機能型拠点「郷」の成り立ち、

必要性について（仮題）

詳細は次号


