
常
に
必
要
な
医
療

　
体
調
を
く
ず
し
た
と
き
、
私
た
ち

は
病
院
へ
行
き
、
医
師
や
看
護
師
の

手
で
医
療
を
受
け
ま
す
。
し
か
し
、

自
宅
に
暮
ら
し
な
が
ら
普
段
の
生
活

の
中
で
、
家
族
の
手
で
医
療
を
受
け

て
い
る
子
ど
も
た
ち
が
い
る
こ
と
を

ご
存
知
で
し
ょ
う
か
。

　
医
学
の
進
歩
に
よ
り
生
死
の
境
を

さ
ま
よ
う
厳
し
い
状
況
で
生
ま
れ
た

子
ど
も
も
助
か
る
こ
と
が
多
く
な
り

ま
し
た
。
治
療
を
終
え
、
家
庭
に
帰

る
と
き
、
命
を
つ
な
ぐ
た
め
に
日
々

の
暮
ら
し
の
中
で
常
に
医
療
が
必
要

な
こ
の
子
ど
も
た
ち
を
「
医
療
的
ケ

ア
児
（
医
ケ
ア
児
）」
と
い
い
ま
す
。

　
日
々
の
医
療
行
為
（
ケ
ア
）
は
医

療
的
ケ
ア
児
の
親
、
特
に
マ
マ
が
片

時
も
離
れ
ず
に
行
っ
て
い
ま
す
。
そ

れ
故
に
抱
え
る
悩
み
や
多
く
の
不

安
。
ど
う
し
た
ら
毎
日
笑
顔
で
過
ご

せ
る
の
か
、
そ
れ
す
ら
わ
か
ら
ず
、

孤
独
な
毎
日
を
過
ご
し
て
い
る
マ
マ

も
少
な
く
あ
り
ま
せ
ん
。

は
る
ち
ゃ
ん
と
マ
マ
ケ
ア

　

三
芳
町
で
暮
ら
す
飯
島 

春は

る琉

ち
ゃ
ん
（
12
）
は
先
天
性
の
障
が
い

の
あ
る
医
ケ
ア
児
。
性
格
は
人
懐
っ

こ
く
、
お
し
ゃ
べ
り
す
る
の
が
大
好

き
。
い
つ
で
も
ニ
コ
ニ
コ
と
笑
顔
を

見
せ
て
く
れ
る
よ
う
に
な
っ
た
の

は
、家
族
の
絆
と
地
域
の
つ
な
が
り
、

そ
し
て
「
マ
マ
ケ
ア
」
の
お
か
げ
で

す
。
今
月
は
春
琉
ち
ゃ
ん
の
成
長
を

追
う
と
と
も
に
、
医
ケ
ア
児
に
つ
い

て
特
集
し
ま
す
。

飯島 春
は る

琉。
二分脊椎症、水頭症、キアリ奇形Ⅱ型、高次脳機能障害、食道裂孔ヘル
ニア、胃食道逆流症、膀胱直腸障害、両上肢及び体幹機能麻痺、両下肢
機能全廃など沢山のややこしい病気と障害のある、医療的ケアの必要な
子です。
生まれたばかりの春琉は、待機していた救急車ですぐに専門病院へと運
ばれていき、その日から長くつらい治療生活が始まりました。小さな体
に繋がれた数々のチューブやセンサーをいたずらで抜いてしまわないよ
うに両手を拘束され、よその子はみんなお母さんに抱かれながら眠って
いるということすら知らずに過ごしてきたのです。
- 母・真紀さん（43）が作った「HAL’s Support Book」より -

つらい日々を乗り越え、笑顔を見せる。
三芳町で暮らす医ケア児。

特集 はるちゃん。

【写真】大変でありながらも笑顔で過ごした思い出の写真を見せてくれる春琉ちゃん。

～ママがつなぐ命～
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※

※医療的ケア児の親の会。P8-9 で紹介。


