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１８トリソミーという病気

・１８番目の染色体が通常２本あるところが、

３本ある、１本しかないなどの異常に基づく

先天異常症候群。

・出生児３．５００～８．５００人に一人の頻度で

見られる。

・男：女＝１：３の割合で、女児に多い。

・先天性心疾患、肺高血圧症、消化器系、泌尿器系、骨格系
の合併症、悪性腫瘍、難聴などの症状を呈する。
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「a life 18トリソミーの
旅也と生きる」
クリエイツかもがわ出版



窓口が一本化されていない

いつも寝不足で体力の限界

子どもが通える場所がない

ケアのために仕事を
やめなければならず、
経済的な問題が
でてきた。

きょうだいのことが
心配

スクールバスに乗れない
感染症が怖くて
外出できない。

学校の付き添いが
大変



医療的ケア児が通える保育園を作ろう！



2019年1月
NPO法人 i-care kids京都 設立



私たちのミッション：



小規模保育園
「キコレ」



大変だったけれど、
手ごたえを感じた
ファンドレイジング



保育理念：
「いのちの時間をわかち合い、ともに歩む」



2020年4月
小規模保育園
キコレ始動



小規模保育園キコレの概要：

・京都市左京区 出町柳駅から東へ徒歩3分

・医療的ケア児を受け入れるためにNPO法人
i-care kids京都が2020年4月に開園

・定員10名の京都市認可保育園

・例年６～8名の園児が在籍。初年度は3名の
医療的ケア児、4名の障がい児が在籍、その後
内訳が変わりつつ、4年目の今年度初めて健常
児の人数が障がい児を上回る。

・スタッフは、保育士（元OT,小学校教諭なども
含む）、看護師、管理栄養士、調理師、事務
員の多職種チーム。

・必要な医療的ケアは人工呼吸器管理、気管
内吸引、酸素吸入、経管栄養（鼻注、胃ろ
う）、浣腸など



園児の就園前に実施していること（連携という視点から）

①保護者が園見学

②保護者が区役所に入園申し込み

③京都市医療的ケア児保育担当者、区役所、保護者の面談

④園への情報提供、入園可否の決定

⑤入園が決まったら、園長と看護師で家庭訪問の実施

⑥新入園児の基幹病院主治医（ケアの指示書受け取り）や担当訪問看護STとの面談

⑦医療的ケアマニュアル、緊急時対応マニュアル、その他必要な帳票類の作成

⑧園内の環境設定（座位保持椅子などの調整、医療機器の園内への搬入等）

⑨入園式



⑩ 慣らし保育（まずは母子通園してもらい、医療的ケアの手技等を確認する。マニュアル、緊急時対応も随時見直す。

お散歩などの経験も積む）

⑪市への書類作成（デイリープログラム等）・・・医療的ケア児対策費の申請

⑫全スタッフの内部研修

⑬避難訓練の実施等、必要な配慮などを随時確認していく。

その他、随時必要に応じて、
・各関係機関（主治医、訪問看護、リハ、療育等）との連携を取る
・受診時には保護者に受診結果連絡票を提出してもらう
・医療的ケアに変更がある場合は、主治医から指示書をもらう
などを行っている。



1日の流れ



■午前中の活動



■お散歩や園庭遊びへ



■食育の取り組み





「こどもペースト食セミナー」を実施



・避難訓練

①オリエンテーション・総合 1回

②地震 震度３～６までの想定で計5回

★うち２回は非常食を食べる訓練も取り入れる

③水害 1回

④火災 ３回

（⑤不審者侵入 園庭・お散歩先 計２回）

・園内の危険箇所の洗い出しをし、ガラスの飛散防止フィルムを
貼る、収納位置の変更、耐震ラッチ、滑り止めシートの貼付、災
害時用リュックサックの準備などを行った。

・保護者への「防災だより」の配布。園での取り組みを紹介すると
ともに、家庭での備えについて考えてもらうきっかけに。

小規模保育園キコレでの防災の取り組み：



防災の取り組みを地域に広げる：

・災害時の各園児の24時間タイムライン

を作成。

・お散歩先で災害にあった場合の訓練を

積極的に取り入れる。

・地域のネットワークづくりの強化。

学区のネットワーク会議への参加、

学区の防災訓練への参加など。

・京都府立東稜高校で生徒さんたちと

障がい児と防災について考える。



「医療的ケア児×防災」シンポジウムを実施
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ご清聴ありがとうございました！
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