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＜満⾜度5のつづき＞
な活動を知り、理解し、できることから⽀援に参加し、伝えていくことができたらなと思いました。親御さんときょうだい児さんと
の橋渡しがあること、きょうだいさんにとっても、ご家族にとっても、当事者さんにとっても居⼼地の良い安⼼して過ごすことので
きる場があることがどれだけ⼤切なのかということを知る事ができました。ありがとうございました。

◎きょうだいさんの⼼の声や気持ちに改めて気づくことができた。
◎実は15年くらい？前。まだ独⾝の時に何年か難病のこども⽀援全国ネットワークのがんばれ共和個にボランティアで参加していました。

キッズ団ありました！！懐かしくお話しを聞かせていただきました。若い時よりも、今の⽅がキッズ団の存在意義が強く感じられ、現在は
購読会員をさせていただいてますが、また、ボラに復帰したくなりました。⺟をしている今だからこそ、お⺟さんの気持ちに寄り添いやす
い部分もあり、現在の仕事にも、今⽇のお話しを活かしたいと思います。ありがとうございました。

◎様々な活動を知ることが出来ました。私は、発達障害児の療育に携わり家族⽀援をする中できょうだいじの⽀援が⾜りないと感じていたの
で⾮常に参考になりました。

◎⼼のこもった講演で温かい気持ちになった。橋渡しの役⽬というお⾔葉になるほどと思った。
◎⼦どもの病気がわかったとき、看病している時、親はいっぱいいっぱいになってしまうこと、その中でおいてけぼりになってしまいがちな

きょうだい児に⽬を向け、親⼦共に安⼼できる空間を提供していること、またサマーキャンプに参加した⽅の感想からも、本当にその家族
にとって⼤切で重要な場になっているのだなと感じました。

◎様々な活動できょうだい児たちが輝いている場があり、良かった…とホッとしました。
◎とても丁寧に活動内容を説明していただき、イメージがしやすかった。きょうだい児さんたちの⽣の声がきけたことも良かった。何年も時

間をかけて⼤切に作り上げた場がたくさんのきょうだい児さんたちの⼼のよりどころとなっていると伝わってきた。今後も活動を応援して
いきたいと思った。

◎充実した⽀援内容に感動いたしました。難病患児、その家族に全⼒で寄り添うその暖かいお気持ち、素晴らしいです。たくさんのご家族の
⼈⽣を⽀えておられるのだなあと実感いたしました。コロナ禍でもweb訪問などで⽀援を続けておられることにも感銘を受けました。

◎利⽤される⼦どもたちや親御さんに寄り添われてる温かいお気持ちが伝わってきました。実際の現場からのお話で、どのような場所で保育
されてるのかも⾒せていただけて、その場を体験できた感じで良かったです。

◎サマーキャンプの機会での「キッズ団」さんのお話しがとても⼼に残りました。ピアサポートのケアにあるような働きや⼒をもった
存在なのだなと感じました。年齢が上になるほど、特に⾼校⽣以上〜成⼈になっていくと、キッズのなかには参加しづらいというこ
とも知りました。サマーキャンプの機会にある出会いや再会や、おしゃべりの時間、ひとりの⼤切な個⼈でいられること、お互いの
共感やほっとする気持ちなど、とても⼤事だなと感じるものがいっぱいにつまった機会だと思いました。そのためもし叶うなら、10
代後半〜成⼈ごろの⽅にも届けられるような時間や機会ができたなら、もしくはサマーキャンプの場で、今のその⽅々の年齢や発達
に合わせた、参加しやすいようなお願いしたくなるような役割・⽴場などがあったなら、とてもいいな。あってほしいなと思いまし
た。⼤切な活動の存在をたくさん教えていただく時間でした。

◎きょうだい児⽀援に特化していなくても活動の中できょうだいさんが楽しめる居⼼地の良い場所を提供していること、そして成⻑し
たきょうだいさんが今度は年下のきょうだいさんに⾃然とより添えていることが素敵なことだなと思いながらお話を聞かせていただ
きました。先⽇、初めてのイベント開催をして感想をいただいた中で、きょうだいさんが「⾃分と同じ⽴場の⼦なの？仲間なの？」
と聞いてきたり、「⾃分と同じきょうだいさんが沢⼭いるね」と⾔ってイベントをたのしんでましたというものがありました。そう
感じてもらえたことにうれしさを感じ、きょうだい児が抱える孤独感の解消、仲間がいるよということを伝えるためにもこれからも
様々な形での⽀援をこれからも考えていきたいと強く思いました。

◎本市では⽀援整備を設置していく途中なので⼤変に参考になりました。
難病の⼦供がこんなにたくさんいることを知りませんでした。NICU出⾝の⼦供たちや先天性⼼疾患のお⼦さんの発達⽀援については
学会でも話題になっていますがこれからはきょうだいのサポートにも⽬を向けていかないといけないとおもいました。わだいになっ
ているヤングケアラーにもつながる話ですね。たいへん勉強になりました。ありがとうございます。

◎体験として⾞椅⼦で気球に乗る、気管切開を塞いで海に浮かぶ、⼤きなお⾵呂に⽗親と⼊る等、家族⼀緒での活動をお聴きし、家族
きょうだい⽀援の⼤切さを更に感じました。

◎本⽥さんの優しいお⼈柄が伝わる講演でした。キャンプも楽しそう！
◎⼤変勉強になるご講演を聞かせていただき、ありがとうございました。訪問看護の現場で病気をお持ちの⼦供さんとともに兄弟児さ

んにかかわることが多い状況です。どうしても病気をお持ちの⼦供さんがメインになるような環境ですが、兄弟児さんも⼤切にして
いきたいと思っています。スタッフ全員、必ず⼦供さん全員の名前を聞き、名前で呼ぶように⼼がけています。兄弟児さんはどうし
ても我慢していることが多く、実際に⾔葉で表現できている⼦はまだわかりやすいですが、⾔葉で発信せずに頑張っている⼦供さん
の気持ちを理解してあげられるような場があることが素晴らしいと感じました。

◎各団体での取り組み内容を具体的に講演頂いたことで、もし⾃分の⼦どもが、とイメージしながら聞くことができた。
◎①初めて参加しました。恥ずかしいのですが、とにかく組織の名前（・・・全国ネットワーク、スマイルオブキッズ、リラのいえ、

レモネードの会、オレンジクラブ等）や⽤語（きょうだい児、キャンパー、ＱＯＬ、トータルペイン、レスパイトケア等）が初⽿で
すから、分からないことばかりでとても勉強になりました。②オンライン視聴のほか、５⼈の報告者の講演資料を全部印刷して読み
なおしました。③そんななかで、「⼀⼈ひとりの⼦どもたちを思い、何と⼈間らしい仕事をされているんだろう」「本当に地味な仕
事なだけに、⼦どもが好きでないとできないことなのではないか」と。感銘を受けました。

◎活動の様⼦がよくわかりました。私⾃⾝きょうだい児の親ですが、アンケートからは今まで知らなかったきょうだい児の想いに触
れさせていただきました。キャンプがきょうだいで唯⼀遊んだり泊まったりできる場所の回答が印象的でした。

◎難病のこども⽀援全国ネットワーク様のことや活動概要も存じておりましたが、遊びのプレイリーダーの内容、キャンプの内容詳細
を今回伺い、⼩児がん親の会から病院に積極的にお伝えしたいと思いました。
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