
小児患者保護者のおしゃべり会 五十嵐純子

家族エンパワメントプログラムを2度受講し、今の現状について

家族の成長と共に



• 家族構成

•マイペース主人54歳 せっかち私47歳 しっかり者長女20歳
重度心身障害次女18歳 （近所に居住している義父83歳）

•初めての家族エンパワメントプログラム 2020年1月プレテス
ト

•二回目2021年8月

二回受けた理由・・・



子供の思春期・受験期
義父の病気や身体の衰え
ぼんやりしていたものが

見えてきたこと



私の理想の家族
離れていても孤独を感じない

（子供の自立・親の独居生活）

帰る家の存在

（いつでも安心できる場所）

お互いを尊重できるよう心がける

（助け合うことができる）

私の夢



うまくいく気がしない



課題

心音

身体の成長に伴う側湾の回避（手術となると県外で受けることが多い）
生理が始まり、ホルモンバランス、貧血に悩まされる（婦人科を受診する）

アイデンティティーを構築し周りとの関わりを作りたい
人と関わるのが大好きだが、施設は限られた人としか接することができない

本人が日々の努力とたくさんの支援で獲得できた能力を発揮するために何が必要か

長女
交通公共機関のない地域なので、好きな時に出かける自由がない

家族と出かけることに恥ずかしさを感じる年齢
将来の選択肢を増やしてあげたい

夫 定年退職後の生活を見据えた趣味や学びを考える

義父

心筋梗塞・脳梗塞・前立腺がん・喉頭がん・大腸憩室が破れストーマになる
などの病気を克服してきたが、好きなことをして、ゆっくり過ごしてほしい

認知症の心配はないものの、判断能力が低下が見られるので
コミュニケーションをたくさんとって不安を解消してあげたい

私 自分の仕事に集中したいが、家族に手がかかり、なかなか自分のことまで手が回らない







自分の忙しさと
時間の無さ

体の負担を知る

小さな変化を

評価できるように
なった

共有すると
安心する

希望を話すと
実現できるような

気になる

他の参加者の
アイデアや

応援が嬉しくなる

受けてみて感じたこと



プログラムを終えてからの生活や環境の変化

⚪コロナ禍に入り、無理をしていた家族会運営を一旦休止にすることで家庭内のことに集中できた
。

⚪心音の高等部進学先を変更し、寄宿舎のある肢体不自由校にした。マンツーマンの丁寧な指導と
肢体不自由児だけの専門的な指導と長い経験値で安心して通わせることができた。

⚪今まで家事を手伝わせたことがなかった長女だったが、コロナ禍で休校中に次女との関係性が深
まり進路に変化が出た

⚪親でないとできないことと、支援者にお願いできること、それを整理できたのは、プログラムで
メンバーの皆さんと話せたことが大きい

⚪これまでの家族会の活動が身を結び、ユニクロで「前開きロンパース」が発売され、家族内で一

人頑張ってきたような気がしたが、社会的に存在を認めてもらったことで、家族の方向が同じ向きに
なったような気がする。地域だけでなく、全国的に知名度が上がったことで、活動の幅が広がった。



日テレNews every
落合陽一プロデュース

truecolorfashion

ファッションディレクター山口壮大

fashion forms



私の夢であるcocconeの台所準備中

重症心身障害の次女が地域で働く場所作り

次女はスイッチでコーヒーマシーンのボタンを押しお客様にコーヒーを淹れる






ご清聴ありがとうございました
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