
Ⅰ．緊急の場合､ 預かってくれるショートステイ先がない

　看護師の確保と増員、ショートステイ先の新設･増設が必要という
意見が出されました。会場からは、既存の医療機関はすでに多忙を極め、
ショートステイを増やす余裕はないのではという意見も出ました。

Ⅱ．�家族以外ではたんの吸引が出来ないので､
　　ホームヘルパーに来てもらっても買い物にも出かけられない

　平成17年3月の厚生労働省の局長通知で、一定の条件のもとでヘ
ルパーもたんの吸引を行えるようになりましたが、それぞれのヘルパー
個人について患者の同意文書、医師の確認などが必要で、あまり普及
していません。そこで、ホームヘルパーの研修制度の整備と、医療的
ケアの法的整備が必要という意見が出されました。訪問看護師だけで
は人手も時間数も足りないため、医療的ケアができる人口を増やすに
は、日常生活行為に相当する医療的ケアはヘルパーができるようにし
ていくのが現実的です。

Ⅲ．入院した場合は家族の付き添いが
　　条件で交代する人がいない

　病院は基準看護で付き添いは要らない
はずですが、家族に「付き添い願」の提
出を求めるという実態があります。そこ
で、看護師を増員して、付き添いをしな
くて良い時間帯が欲しい、また、ヘルパー
の医療機関での付き添いを認めて欲しい
という意見が出されました（＊２）。

Ⅳ．24時間常時介護が必要で､ 家族が疲労困ぱいしている

　レスパイトケア（＊３）先の確保が必要という意見が出されました。ちな
みに、愛知県では、重症児に対応できるＡ型通園事業がまったくあり
ません。親は自分が元気なうちは自分が看たい人も多いので、社会全
体での環境整備が必要です。シンポジストの１人、医療法人信愛会の
大石明宣さん（愛知県豊川市）は、法人内の施設の空き部屋を利用して、

重症障がい児の日中預かり
を始めました。レスパイトケ
アを模索する動きが各地で
増えてきています。

Ｖ・訪問看護が十分受けられない

�　小児のケアができる訪問看護ステーションがまだ少ないこと、自宅
以外の場所への訪問看護は認められていないため、学校や福祉施設な
どには訪問看護師が入れないことが問題点としてあげられました。訪
問看護体制を見直し、自宅以外の訪問も可能にして欲しい、看護師の
研修システムを構築して欲しいという意見が出されました。

　子どもと家族を社会で支えるはずの制度やサービスが、医療的ケア
が必要な子どもについてはほとんど整っていないという中神さんの指
摘は、当事者・家族の心の叫びです。医療の進歩に、従来の制度やサ

ービスが追いついていないことを改めて認識しました。
　介護保険が始まって10年。今や、高齢者の介護サービス
は選択できるものとなりました。家族が入院するなどの「介
護の緊急事態」があれば休日でもケアマネジャーが動き、
緊急の短期入所（ショートステイ）の確保ができる、そんな
ことが実際に行われています。しかし、小児の、とりわけ
医療的ケアが必要な重症児の在宅ケアにおいては、選択
の自由はおろか、24時間連絡がとれるケアマネジャーも、
いつでも緊急時に受け入れできる短期入所もないのです。
　それぞれの地域で先進的な取り組みが行われています
が、経営的にも制度的にも厳しい挑戦と言わざるを得ま

せん。子どもと家族が安楽に暮らしていけるような、全国統一の制度
と仕組みが一日も早く必要です。

　10月10～11日に、名古屋市で、在宅ケアを支える診療所・市民全国ネットワークの大会が開かれま
した。2日目は医療的ケア関連のシンポジウムに参加しました。当日は25度を超える気温でしたが、
この分野に関心のある関係者が集い、暑い熱いセッションとなりました。医療的ケア（＊1）が必要な子
どもの親の立場で発表された、豊橋市の中神達二さんのお話と会場のやり取りを中心にお伝えします。
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　　　　　　　　　　　　在宅ケアを支える診療所・市民全国ネットワーク　名古屋大会
「在宅で医療的ケアが必要な子どもとその家族が直面している問題点と課題」

てぃんさぐぬ花　について
●�一面の「てぃんさぐぬ花」を、懐かしく、そっと歌
いました。ずっと以前にＮＨＫの“みんなの歌”で歌
われ、何とも言えずいい歌なので覚えていました。

（宇都宮市　石川恵子様）
●�てぃんさぐぬ花は、ホウセンカの花なのですね。
子どもの頃は爪を染めてよく遊びましたし、種のパ
チパチ飛ぶのが面白かったです。爪を染めたよう
に親の教えを心に染めたかどうかあやしいものです
が、いよいよ晩年の日々は親の言葉を思い出すこと
が多いです。　　　　　　（滋賀県　中川原尚代様）
　※  他、歌詞にじーんときました、小さな声で歌い

ました、など感想多数。

２５号記念について
●�もう25号記念の発行となりましたね。継続は大
変に努力のいるものです。ご立派と思います。皆を
ひきつけたり、皆を大事にしたり、皆を楽しくさせ
たりする努力がないと出来ないことですね。

（兵庫県　熊野公子様）

うりずんにご寄付を下さった皆さん、テレマカシー発送用に切手を
お送りくださいました皆さん、ありがとうございました。<(_ _)>

テレマカシー25号へ
寄せられた感想から

ひばりクリニック・うりずん　髙橋 昭彦

秋もいよいよ本番です
　　実り多い秋を満喫されますよう
　　　　お祈り申し上げます

2010年10月

　久しぶりの食べ物紹介です。
滋賀から栃木に来て、関西で

は見たことがない不思議な和菓子に出会いました。それがこの「すあま」
です。上新粉という米粉を練って蒸し、砂糖を加えてつきあげるもので
す。アンコも入っていないし、何かが乗っているわけでもないのですが、
素朴な食感と味わいに、すあまファンになりました。
　写真は、栗むしようかんやどらやきが美味しい、和菓子処・栄福堂（宇

都宮市中戸祭）のすあまです。お店
により形はさまざまで、しっぽを
取ったおたまじゃくしのような形の
もの、巻きすで巻いてかまぼこのよ
うに仕上げて輪切りにしてあるもの
などもあります。東日本ではポピュ
ラーな和菓子です。皆さんも機会
があればどうぞ。これが「すあま」です

　　　　　「すあま」

　アンパンマン（高橋）の右の美女は、人工呼吸器をつけた
子どもの親の会（バクバクの会）事務局長の折田みどりさん。
集会の前夜に開かれた交流会の
ひとコマです。
　三線の演奏もさせていただき
ましたが、一番の出し物は、何と
言ってもママさんたちのベリー
ダンスです。会場は異様な興奮
に包まれました。
　最後はいつものアンパンマン
ショー。歌いながら踊るので、こ
れが結構、体力が要りますが、皆しっかり踊ります。多くの人たちのエネル
ギーがバクバクの会の活動を支えているのです。

美女とアンパンマン?!

アンパンマンと折田さん

ハイチ地震・緊急支援募金
ありがとうございました。

　ご支援いただいた募金は、皆様のお気持ちととも
に、10月8日付でユニセフへ30,549円、とちぎボ
ランティアネットワークへ30,219円送金いたしま
した。ご協力ありがとうございました。<(_ _)>

大会のひとコマ（左から、当院外来と在宅担当の
堤看護師・うりずん三上看護師・高橋・ラピュタ
の飛行石(?)を持つゆいの里の飯島惠子さん）

在宅ケアを支える市民・診療所全国ネット
ワークの様子（来年の大会は、信州・松
本市で開かれます）

＊１　医療的ケアとは……たんの吸引、経管栄養、人工呼吸器などのケア。ケアが必要
な人にとっては日常的な生活行為だが、研修や法的な体制整備が十分ではない。

＊２　札幌市では、入院中に障がい者が窒息死した痛ましい出来事があり、入院中にヘ
ルパー（パーソナルアシスタント）の付き添いが認められるようになった。

＊３　レスパイトケアとは……レスパイトケア（respite care）とは、子どもを介護する
家族にほっとひと息つける時間を提供すること。

問題点と課題

感　想

食べ物紹介

テレマカシーとは？
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＊
　電車での移動を可能にした要因を考えてみた。
その１ お出かけしやすい車いす
　�　車いすやストレッチャー（移動寝台）に人工呼吸器、バッテリー、
パソコン、流動食など必要なすべての荷物を搭載している。さ
らに、背もたれや足台を調整してサイズダウンすることでリフ
トやエレベータに乗りやすくできる。
その２ 公共交通機関との事前調整
　�　今回は事前連絡をしたが、歩さんによると関西ではひとり（＋
ヘルパー）でお出かけするときは、連絡しない。ただし、遠方や
初めて行くところは、インターネットで調べたり駅に電話したり

する。
その３ 時間的な余裕
　�　リフトやエレベータは車いす１台ずつしか運べない。集団で
行く場合は特に、時間的な余裕も必要。
その４ ２人の熟練したヘルパーがつく
　�　歩さん周りには２人の熟練したヘルパーがついていた。移動
からコミュニケーション・栄養補給などすべての役割を担う。
親はそばにいない。

　人工呼吸器をつけた子の親の会（バクバクの会）の20周年記念
集会が、2010年8月に東京で開催された。集会の前日に開かれ
た総会と交流会は盛況だった（4面参照）。
　翌朝、私は数名の呼吸器をつけた若者、ヘルパー、サポーター
の皆さんと一緒に、宿泊先の市ヶ谷から会場の国立オリンピック
記念青少年総合研修センターま
で「電車で移動」した。これは得
がたい経験だった。なぜなら、
栃木では呼吸器をつけた子ども
たちの移動手段はほぼ自動車に
限られていたからである。
　なぜ、それが可能だったのか。
理由は、東京のバリアフリー環
境だけではない。何よりバクバ
クの会・関西組の歴史の重みな
のだろう。バクバクの会発祥の
地である大阪では、すでに電車
やバスを使って呼吸器をつけた
子どもたちが通学や外出してき
た実績があるのだ。外出は「社
会参加」である。
　栃木でも、どこでも、人工呼吸器をつけた子どもや大人が、普

通に電車やバスで外出できる日が早く来て欲しいと思った。

＞＞＞　　移動のルート＞＞＞
　ＪＲ市ヶ谷駅までは徒歩。市ヶ谷駅のホームへは、車いすなど
が乗れるエスカレータを使って下りる。駅員さんにお願いして、3

段フラットになる部分に乗るの
である（この時は一般の乗客は
乗れない）。
　中央線に乗り、ＪＲ新宿駅に
着く。新宿駅では階段につけら
れたリフトでホームから降り、改
札から小田急新宿駅へ。小田急
新宿駅ではスロープでホームま
で降りる。小田急電車に乗って
参宮橋駅で降り、エレベータを
２度使って陸橋を渡り、改札か
ら徒歩でオリンピックセンター
へ向かった。一車両に人工呼吸
器をつけた若者5人が乗ってい
る様子は、感動ものだった。

　写真は、人工呼吸器をつけた平本歩さん（24歳・バクバクの会
編集長）を通じて掲載の了解を得ている。

年の夏は、大変暑かったですね。皆さま、夏バテは大丈夫でしたか？
うりずん3年目の夏は、連日3人から4人の利用者とスタッフの熱気に包まれ、

エネルギッシュな体験をしました。“瞬間最大風速”的に5人のお預かりも体験し、いつも
のようなスペースの確保の仕方では動きが取れなくなることも学び、臨機応変に、先の
流れを読みながら支援し、関わることの大切さを今まで以上に痛感しました。貴重な体験でした。

用者の皆さまは、連日お友達がたくさんで、大変楽しかったようです。眠くてももったいなくて
起きている方、おおはしゃぎの方、互いにライバル意識をむき出しにしてアピールをするなど、

それぞれの夏休みを満喫していました。
　ご家族は、学校からの宿題をどうしようか……と悩みつつも、力作のアルバムを完成させたようで
す。そのお役に立てればと、うりずんの活動風景の写真や作品作りにも力が入りました。
　7月に明善会チャリティーコンサート実行委員会さまから頂戴した「パネルシアターセット」
がこの夏は大活躍しました。手遊び歌あり、仕掛けありでと
ても楽しめました。ありがとうございました。
　また、4月からスタッフに加わった2名の介護職もずいぶ
ん慣れてきて、8月末から医療的ケアを部分的に担うように
なりました。

になり、少しゆったりとしたうりずんのペースで、今
後、さらに医療的ケアに慣れてもらうつもりでいます。

もちろん、慣れないスタッフが医療的ケアを実施すること
で、不安に駆
られる利用
者も少なく
ありません。
そのため、協力してくださる利用者の皆さまにはい
つもお礼の言葉をかけることは忘れないようにして
います。一日でも早く、安心して任せてもらえるよ
うに、スタッフ全員で関わっていきます。

　　　　　　　　 　　　　　外出は社会参加！
人工呼吸器をつけた若者と電車に乗りました！

vol.26

●2010年 7月～9月のご利用状況
区 分
A
B
計

7月
 17
 34
 51

8月
 18
 34
 52

9月
 14
 27
 41

合 計
 49
 95
 144

＊ 区分A………人工呼吸器装着の方
＊ 区分B………人工呼吸器を必要としない方
＊ いずれも延べご利用人数です

●2010年 7月～9月のご来所状況

見　学　者
ボランティア
計

4月
 9
 0
 9

5月
 8
 0
 8

6月
 6
 0  
 6

合 計
 23  
 0
 23

＊ ボランティアは延べ人数です

＊ 登録ご利用者の年齢 ……………1歳～18歳

●現在の登録状況
区分A（人工呼吸器装着の方） 4 名
区分B（人工呼吸器を必要としない方） 8 名
　　　　　　　　　　　　　合計人数 12 名
契約準備中の方　区分A 0 名
契約準備中の方　区分B 0 名
　　　　　契約準備中の方の合計人数 0 名

●2010年 7月～9月の寄付関係
ご 寄 付
ご寄贈品

 3 件
 1 件

今

利

秋
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▲ 明善会チャリティーコンサート実行委員会さま
からいただいた「パネルシアターセット」

▲初のパネルシアター上演会

歩さんとヘルパーさん
（ＪＲ中央線車内）

リフトに乗るときは足台を折って短くする
（ＪＲ新宿駅）

リフトに無事乗れました（ＪＲ新宿駅）

ホームからリフトで降りる（ＪＲ新宿駅）小田急新宿駅のスロープを下る簡易スロープで小田急電車に乗り込む

壮観！　一車両に人工呼吸器をつけた若者が5人（小田急線車内）

＊参考「らくらくおでかけネット」（交通エコロジー・モビティティ財団）
　　　　http://www.ecomo-rakuraku.jp/rakuraku/index/
　�　　　ルートごとに、構内図やエレベータの有無などの情報が書かれてあります。

写真で見る電車移動
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＊
　電車での移動を可能にした要因を考えてみた。
その１ お出かけしやすい車いす
　�　車いすやストレッチャー（移動寝台）に人工呼吸器、バッテリー、
パソコン、流動食など必要なすべての荷物を搭載している。さ
らに、背もたれや足台を調整してサイズダウンすることでリフ
トやエレベータに乗りやすくできる。
その２ 公共交通機関との事前調整
　�　今回は事前連絡をしたが、歩さんによると関西ではひとり（＋
ヘルパー）でお出かけするときは、連絡しない。ただし、遠方や
初めて行くところは、インターネットで調べたり駅に電話したり

する。
その３ 時間的な余裕
　�　リフトやエレベータは車いす１台ずつしか運べない。集団で
行く場合は特に、時間的な余裕も必要。
その４ ２人の熟練したヘルパーがつく
　�　歩さん周りには２人の熟練したヘルパーがついていた。移動
からコミュニケーション・栄養補給などすべての役割を担う。
親はそばにいない。

　人工呼吸器をつけた子の親の会（バクバクの会）の20周年記念
集会が、2010年8月に東京で開催された。集会の前日に開かれ
た総会と交流会は盛況だった（4面参照）。
　翌朝、私は数名の呼吸器をつけた若者、ヘルパー、サポーター
の皆さんと一緒に、宿泊先の市ヶ谷から会場の国立オリンピック
記念青少年総合研修センターま
で「電車で移動」した。これは得
がたい経験だった。なぜなら、
栃木では呼吸器をつけた子ども
たちの移動手段はほぼ自動車に
限られていたからである。
　なぜ、それが可能だったのか。
理由は、東京のバリアフリー環
境だけではない。何よりバクバ
クの会・関西組の歴史の重みな
のだろう。バクバクの会発祥の
地である大阪では、すでに電車
やバスを使って呼吸器をつけた
子どもたちが通学や外出してき
た実績があるのだ。外出は「社
会参加」である。
　栃木でも、どこでも、人工呼吸器をつけた子どもや大人が、普

通に電車やバスで外出できる日が早く来て欲しいと思った。

＞＞＞　　移動のルート＞＞＞
　ＪＲ市ヶ谷駅までは徒歩。市ヶ谷駅のホームへは、車いすなど
が乗れるエスカレータを使って下りる。駅員さんにお願いして、3

段フラットになる部分に乗るの
である（この時は一般の乗客は
乗れない）。
　中央線に乗り、ＪＲ新宿駅に
着く。新宿駅では階段につけら
れたリフトでホームから降り、改
札から小田急新宿駅へ。小田急
新宿駅ではスロープでホームま
で降りる。小田急電車に乗って
参宮橋駅で降り、エレベータを
２度使って陸橋を渡り、改札か
ら徒歩でオリンピックセンター
へ向かった。一車両に人工呼吸
器をつけた若者5人が乗ってい
る様子は、感動ものだった。

　写真は、人工呼吸器をつけた平本歩さん（24歳・バクバクの会
編集長）を通じて掲載の了解を得ている。

年の夏は、大変暑かったですね。皆さま、夏バテは大丈夫でしたか？
うりずん3年目の夏は、連日3人から4人の利用者とスタッフの熱気に包まれ、

エネルギッシュな体験をしました。“瞬間最大風速”的に5人のお預かりも体験し、いつも
のようなスペースの確保の仕方では動きが取れなくなることも学び、臨機応変に、先の
流れを読みながら支援し、関わることの大切さを今まで以上に痛感しました。貴重な体験でした。

用者の皆さまは、連日お友達がたくさんで、大変楽しかったようです。眠くてももったいなくて
起きている方、おおはしゃぎの方、互いにライバル意識をむき出しにしてアピールをするなど、

それぞれの夏休みを満喫していました。
　ご家族は、学校からの宿題をどうしようか……と悩みつつも、力作のアルバムを完成させたようで
す。そのお役に立てればと、うりずんの活動風景の写真や作品作りにも力が入りました。
　7月に明善会チャリティーコンサート実行委員会さまから頂戴した「パネルシアターセット」
がこの夏は大活躍しました。手遊び歌あり、仕掛けありでと
ても楽しめました。ありがとうございました。
　また、4月からスタッフに加わった2名の介護職もずいぶ
ん慣れてきて、8月末から医療的ケアを部分的に担うように
なりました。

になり、少しゆったりとしたうりずんのペースで、今
後、さらに医療的ケアに慣れてもらうつもりでいます。

もちろん、慣れないスタッフが医療的ケアを実施すること
で、不安に駆
られる利用
者も少なく
ありません。
そのため、協力してくださる利用者の皆さまにはい
つもお礼の言葉をかけることは忘れないようにして
います。一日でも早く、安心して任せてもらえるよ
うに、スタッフ全員で関わっていきます。

　　　　　　　　 　　　　　外出は社会参加！
人工呼吸器をつけた若者と電車に乗りました！
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●2010年 7月～9月のご利用状況
区 分
A
B
計

7月
 17
 34
 51

8月
 18
 34
 52

9月
 14
 27
 41

合 計
 49
 95
 144

＊ 区分A………人工呼吸器装着の方
＊ 区分B………人工呼吸器を必要としない方
＊ いずれも延べご利用人数です

●2010年 7月～9月のご来所状況

見　学　者
ボランティア
計

4月
 9
 0
 9

5月
 8
 0
 8

6月
 6
 0  
 6

合 計
 23  
 0
 23

＊ ボランティアは延べ人数です

＊ 登録ご利用者の年齢 ……………1歳～18歳

●現在の登録状況
区分A（人工呼吸器装着の方） 4 名
区分B（人工呼吸器を必要としない方） 8 名
　　　　　　　　　　　　　合計人数 12 名
契約準備中の方　区分A 0 名
契約準備中の方　区分B 0 名
　　　　　契約準備中の方の合計人数 0 名

●2010年 7月～9月の寄付関係
ご 寄 付
ご寄贈品

 3 件
 1 件

今

利

秋

　
　
お
絵
か
き
楽
し
い
よ
▼

▼

一
緒
で
嬉
し
い
ね
！

▼

ろ
ま
ん
ち
っ
く
村
の
散
歩

▼

噴
水
広
場
で
水
遊
び

▲ 明善会チャリティーコンサート実行委員会さま
からいただいた「パネルシアターセット」

▲初のパネルシアター上演会

歩さんとヘルパーさん
（ＪＲ中央線車内）

リフトに乗るときは足台を折って短くする
（ＪＲ新宿駅）

リフトに無事乗れました（ＪＲ新宿駅）

ホームからリフトで降りる（ＪＲ新宿駅）小田急新宿駅のスロープを下る簡易スロープで小田急電車に乗り込む

壮観！　一車両に人工呼吸器をつけた若者が5人（小田急線車内）

＊参考「らくらくおでかけネット」（交通エコロジー・モビティティ財団）
　　　　http://www.ecomo-rakuraku.jp/rakuraku/index/
　�　　　ルートごとに、構内図やエレベータの有無などの情報が書かれてあります。

写真で見る電車移動



Ⅰ．緊急の場合､ 預かってくれるショートステイ先がない

　看護師の確保と増員、ショートステイ先の新設･増設が必要という
意見が出されました。会場からは、既存の医療機関はすでに多忙を極め、
ショートステイを増やす余裕はないのではという意見も出ました。

Ⅱ．�家族以外ではたんの吸引が出来ないので､
　　ホームヘルパーに来てもらっても買い物にも出かけられない

　平成17年3月の厚生労働省の局長通知で、一定の条件のもとでヘ
ルパーもたんの吸引を行えるようになりましたが、それぞれのヘルパー
個人について患者の同意文書、医師の確認などが必要で、あまり普及
していません。そこで、ホームヘルパーの研修制度の整備と、医療的
ケアの法的整備が必要という意見が出されました。訪問看護師だけで
は人手も時間数も足りないため、医療的ケアができる人口を増やすに
は、日常生活行為に相当する医療的ケアはヘルパーができるようにし
ていくのが現実的です。

Ⅲ．入院した場合は家族の付き添いが
　　条件で交代する人がいない

　病院は基準看護で付き添いは要らない
はずですが、家族に「付き添い願」の提
出を求めるという実態があります。そこ
で、看護師を増員して、付き添いをしな
くて良い時間帯が欲しい、また、ヘルパー
の医療機関での付き添いを認めて欲しい
という意見が出されました（＊２）。

Ⅳ．24時間常時介護が必要で､ 家族が疲労困ぱいしている

　レスパイトケア（＊３）先の確保が必要という意見が出されました。ちな
みに、愛知県では、重症児に対応できるＡ型通園事業がまったくあり
ません。親は自分が元気なうちは自分が看たい人も多いので、社会全
体での環境整備が必要です。シンポジストの１人、医療法人信愛会の
大石明宣さん（愛知県豊川市）は、法人内の施設の空き部屋を利用して、

重症障がい児の日中預かり
を始めました。レスパイトケ
アを模索する動きが各地で
増えてきています。

Ｖ・訪問看護が十分受けられない

�　小児のケアができる訪問看護ステーションがまだ少ないこと、自宅
以外の場所への訪問看護は認められていないため、学校や福祉施設な
どには訪問看護師が入れないことが問題点としてあげられました。訪
問看護体制を見直し、自宅以外の訪問も可能にして欲しい、看護師の
研修システムを構築して欲しいという意見が出されました。

　子どもと家族を社会で支えるはずの制度やサービスが、医療的ケア
が必要な子どもについてはほとんど整っていないという中神さんの指
摘は、当事者・家族の心の叫びです。医療の進歩に、従来の制度やサ

ービスが追いついていないことを改めて認識しました。
　介護保険が始まって10年。今や、高齢者の介護サービス
は選択できるものとなりました。家族が入院するなどの「介
護の緊急事態」があれば休日でもケアマネジャーが動き、
緊急の短期入所（ショートステイ）の確保ができる、そんな
ことが実際に行われています。しかし、小児の、とりわけ
医療的ケアが必要な重症児の在宅ケアにおいては、選択
の自由はおろか、24時間連絡がとれるケアマネジャーも、
いつでも緊急時に受け入れできる短期入所もないのです。
　それぞれの地域で先進的な取り組みが行われています
が、経営的にも制度的にも厳しい挑戦と言わざるを得ま

せん。子どもと家族が安楽に暮らしていけるような、全国統一の制度
と仕組みが一日も早く必要です。

　10月10～11日に、名古屋市で、在宅ケアを支える診療所・市民全国ネットワークの大会が開かれま
した。2日目は医療的ケア関連のシンポジウムに参加しました。当日は25度を超える気温でしたが、
この分野に関心のある関係者が集い、暑い熱いセッションとなりました。医療的ケア（＊1）が必要な子
どもの親の立場で発表された、豊橋市の中神達二さんのお話と会場のやり取りを中心にお伝えします。

Hibari Clinic Terima kasih❹ Hibari Clinic Terima kasih❶

ひばりクリニック通信
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　　　　　　　　　　　　在宅ケアを支える診療所・市民全国ネットワーク　名古屋大会
「在宅で医療的ケアが必要な子どもとその家族が直面している問題点と課題」

てぃんさぐぬ花　について
●�一面の「てぃんさぐぬ花」を、懐かしく、そっと歌
いました。ずっと以前にＮＨＫの“みんなの歌”で歌
われ、何とも言えずいい歌なので覚えていました。

（宇都宮市　石川恵子様）
●�てぃんさぐぬ花は、ホウセンカの花なのですね。
子どもの頃は爪を染めてよく遊びましたし、種のパ
チパチ飛ぶのが面白かったです。爪を染めたよう
に親の教えを心に染めたかどうかあやしいものです
が、いよいよ晩年の日々は親の言葉を思い出すこと
が多いです。　　　　　　（滋賀県　中川原尚代様）
　※  他、歌詞にじーんときました、小さな声で歌い

ました、など感想多数。

２５号記念について
●�もう25号記念の発行となりましたね。継続は大
変に努力のいるものです。ご立派と思います。皆を
ひきつけたり、皆を大事にしたり、皆を楽しくさせ
たりする努力がないと出来ないことですね。

（兵庫県　熊野公子様）

うりずんにご寄付を下さった皆さん、テレマカシー発送用に切手を
お送りくださいました皆さん、ありがとうございました。<(_ _)>

テレマカシー25号へ
寄せられた感想から

ひばりクリニック・うりずん　髙橋 昭彦

秋もいよいよ本番です
　　実り多い秋を満喫されますよう
　　　　お祈り申し上げます

2010年10月

　久しぶりの食べ物紹介です。
滋賀から栃木に来て、関西で

は見たことがない不思議な和菓子に出会いました。それがこの「すあま」
です。上新粉という米粉を練って蒸し、砂糖を加えてつきあげるもので
す。アンコも入っていないし、何かが乗っているわけでもないのですが、
素朴な食感と味わいに、すあまファンになりました。
　写真は、栗むしようかんやどらやきが美味しい、和菓子処・栄福堂（宇

都宮市中戸祭）のすあまです。お店
により形はさまざまで、しっぽを
取ったおたまじゃくしのような形の
もの、巻きすで巻いてかまぼこのよ
うに仕上げて輪切りにしてあるもの
などもあります。東日本ではポピュ
ラーな和菓子です。皆さんも機会
があればどうぞ。これが「すあま」です

　　　　　「すあま」

　アンパンマン（高橋）の右の美女は、人工呼吸器をつけた
子どもの親の会（バクバクの会）事務局長の折田みどりさん。
集会の前夜に開かれた交流会の
ひとコマです。
　三線の演奏もさせていただき
ましたが、一番の出し物は、何と
言ってもママさんたちのベリー
ダンスです。会場は異様な興奮
に包まれました。
　最後はいつものアンパンマン
ショー。歌いながら踊るので、こ
れが結構、体力が要りますが、皆しっかり踊ります。多くの人たちのエネル
ギーがバクバクの会の活動を支えているのです。

美女とアンパンマン?!

アンパンマンと折田さん

ハイチ地震・緊急支援募金
ありがとうございました。

　ご支援いただいた募金は、皆様のお気持ちととも
に、10月8日付でユニセフへ30,549円、とちぎボ
ランティアネットワークへ30,219円送金いたしま
した。ご協力ありがとうございました。<(_ _)>

大会のひとコマ（左から、当院外来と在宅担当の
堤看護師・うりずん三上看護師・高橋・ラピュタ
の飛行石(?)を持つゆいの里の飯島惠子さん）

在宅ケアを支える市民・診療所全国ネット
ワークの様子（来年の大会は、信州・松
本市で開かれます）

＊１　医療的ケアとは……たんの吸引、経管栄養、人工呼吸器などのケア。ケアが必要
な人にとっては日常的な生活行為だが、研修や法的な体制整備が十分ではない。

＊２　札幌市では、入院中に障がい者が窒息死した痛ましい出来事があり、入院中にヘ
ルパー（パーソナルアシスタント）の付き添いが認められるようになった。

＊３　レスパイトケアとは……レスパイトケア（respite care）とは、子どもを介護する
家族にほっとひと息つける時間を提供すること。

問題点と課題

感　想

食べ物紹介

テレマカシーとは？


