
 

　「家に帰る」という言葉は，とても温かく聞こえま
す。
　ですが，24時間医療的ケアが必要な子どもを迎え
る家族にとって，退院はゴールではありません。ア
ラームが鳴ったとき，呼吸が苦しそうなとき，胃残
が多いとき，病院ではナースコールひとつで対応し
てもらっていたものをその役割を今度は家族が担い
ます。夜は何度も目を覚まし，病院に電話をいつし
ようか悩んでいるうちに朝が来ることもあるでしょ
う。それでも，みんな一緒に家で暮らしたいという
思いがご家族を支えています。
　医療的ケアが必要な子どもが社会で「暮らす」と
いうことは，家族だけが頑張るのではありません。
訪問看護やリハビリ，福祉サービス，保育・教育など，
それぞれの専門性をもつ人たちが，「この子がこの子
らしく暮らせること」を考え，手を取り合って初め
て成り立つものです。
　私たちが「正しい」と考えることとご家族が今，
受け入れられるものが一致しない場面も少なくあり
ません。よりよい医療を届けたい，苦痛を減らし安
心して楽しく過ごせるよう支えたい，その熱い思い
はかかわる人だれもが抱いています。一方，ご家族
の日常は医療的ケアだけではありません。仕事や家
事，きょうだいのこと，将来への不安，説明を受け
止める余裕さえない日もあります。
　「一人じゃない」と感じられること，困ったときに
「相談していい」と思えること，「できない」と口に
しても責められないこと。そうした安心感があって
初めて，医療的ケアは暮らしのなかに根付いていく
のだと思います。だからこそ私たちは「どんな医療
を提供するか」だけでなく，「この子と家族は，どん
な暮らしを望んでいるのか」「その暮らしを支える
ために，自分たちは何ができるのか」を問い続けた
いと思っています。
　今回の特集が，子どもと家族の「暮らし」を支え
ることについて考えるきっかけとなれば幸いです。
 （さいわいこどもクリニック　平野静香）
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