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• 2013年11月 設立

• 職員数 80名
• 医師、歯科医師、看護師、歯

科衛生士、理学療法士、作業
療法士、言語聴覚士、管理栄
養士、社会福祉士、介護福祉
士、公認心理師、保育士、教
諭、幼稚園教諭、映像カメラ
マン、事務職員

• 医療・福祉の5事業を運営
• 対象：医療的ケア児・者（日

常生活の中で人工呼吸器など
の医行為を必要とする者）

• 2022.6.30 北海道医療的ケ
ア児等支援センター開設







医療的ケア児支援から社会変革へ

• 医療的ケア児の人数 ＝ 人口1万人に1.5人

• ⇒ 家族を合わせても人口1万人に4人程度

• ⇒ 支援者を合わせても人口1万人に10人程度 （人口の0.1%）

• ⇒ 当事者・支援者のみで社会を変えることは難しい

• 社会変革のための戦略

• ①医療的ケア児のことを広く知ってもらう ⇒ 情報発信

• ②より広い文脈で医療的ケア児支援を捉える ⇒ 「共生社会」

• ③全ての人に共通する文脈で捉える ⇒ 「死」と「喪失」



①情報発信：絵本「ぼくのおとうとは機械の鼻」

• 医療的ケア児（おとうと）ときょうだい（兄）が主人公

• 2017年度に製作 ⇒ 北海道の小学校1,200校全てに寄贈

• 2018年度にクラウドファンディング ⇒ 全国の550校に寄贈

• youtubeで絵本ムービー配信 ⇒ 視聴回数 2.6 万人



①情報発信：医療的ケア児写真展 みんな、とくべつなひとり



②「共生社会」：女子高生が主催する
医療的ケア児写真展「みんな、とくべつなひとり」

2021.10 北星女子高校で開催 ⇒      2022.4 公共空間で開催

訪問診療への同行や医療的ケア児と交流 ⇒「実際に会うまでは、かわいそうな存
在だと思っていた」⇒ その存在から学び、変わった ⇒ 「広く社会に伝えたい」



②「共生社会」
地域の大学生の関わり

• 羊蹄山（1,898m）の登山

• 事前に「どんぐりの森」で医
療的ケア児と交流

• ⇒ 医療的ケア児が旗を製作

• 当時、登頂から下山までを半
日にわたって中継

• 「当初は、子どもたちのため
に、と思っていた。でも当日
は、子どもたちの存在によっ
て自分たちが後押しされてい
ることに気づいた」

• ⇒ その後も関わりは継続



③「死」と「喪失」：看取り件数の推移



③「死」と「喪失」
Compassionate communitiesとの出会い

• 「死や喪失をコミュニティの必須の要素に」

• 「生老病死を地域住民の手に取り戻す」

• 2016年にこの概念を知る

• ⇒ すぐに法人職員に紹介

• ⇒ 法人の活動に反映

• 2019年に移転した新事務所の内装にも反映

• PHPCI参加：2017 カナダ 2019 オーストラリア

• 2019 カナダ（トロント、バンクーバー）視察



③「死」と「喪失」
グリーフ当事者研究 2018-

• 子どもを亡くした親との共同研究

• 医師がファシリテーター

• 1回90分×5回 = 1シーズン

• 毎回探究テーマを設定

• 自らの経験や思いを研究データと
して提供

• 「問題解決」や「ケア」はしない



③「死」と「喪失」：みらいつくり食堂
2019- （コロナ禍により中断中）

• 「子どもが亡くなって数時間後に
お腹が鳴って罪悪感を覚えた」

• 「亡くなった後、一週間くらい何
を食べたか覚えていない」

• ⇒ でも食べてる。だから生きてる

• 死・喪失 ⇒ 食 ⇒ 生きる

• 死・喪失について語るための場と
しての食堂があったら？

• 患者家族、地域住民の参加



偶然性は可能性の生産点となる
九鬼周造『偶然性の問題』岩波文庫,1935=2012, pp.203-204

円周＝必然性、弧＝可能性
切線ST＝不可能性、接点S＝偶然性
偶然性を「曲線の生産点」としてS’が弧（可能性）
を描き、最終的に円周（必然性）となる
⇒ 偶然性から発して可能性が拡大して必然性に至る

（障害？） （死？）

偶然性は、不可能性を直線内における一点であると
同時に、可能性をあらわす三角形においてその頂点
偶然性は虚無であるとともに実在
＝ 生産点として三角形全体の存在を担う力
三角形の底辺 ＝ 発展的生産の終極として完成の状態
にある必然性



九鬼周造『偶然性の問題』岩波文庫,1935=2012, pp.280-282

• 偶然性の実践的内面化は具体的全体における無数の部
分と部分との間柄の自覚にほかならない。孤在する一
者はかしこにここにはからずも他者と邂逅する刹那、
外なる汝を我の深みに内面化することに全実存の悩み
と喜びとを繋ぐものでなければならない。

• 無をうちに蔵して滅亡の運命を有する偶然性に永遠の
運命の意味を付与するには、未来によって瞬間を生か
しむよりほかはない。未来的なる可能性によって現在
的なる偶然性の意味を奔騰させるよりほかはない。
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いのちの差し迫りからの学び



コンパッション：偶然性と必然性の共有？
● ：共有されない偶然性 ：共有された偶然性
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