
摂食・嚥下障がい児　親の会「つばめの会」　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　HTTP://TSUBAMENOKAI.ORG

摂食・嚥下障がい児　親の会

つばめの会  News Letter   第6号

      ～　経管栄養から経口への移行　～

神奈川県立子ども医療センター　大山牧子先生　講演録（2）

　2016年7月、つばめの会の会員向け
に、神奈川県立子ども医療センター
地域保健推進部部長新生児科　大山
牧子先生がお話くださいました。つ
ばめの会ニュースレター第5号に続
き、大山先生の許可を得て講演録を
まとめたものをご紹介いたします。

食事環境を整えよう

　姿勢や部屋をどうするかは、子ど
もの発達年齢によります。

＜姿勢＞
　6か月までは、おっぱいや哺乳瓶で
飲んでいますから、注入の場合もお
っぱいや哺乳瓶で飲む姿勢です（セ
ミリクライニング、抱っこの姿勢）。
　6か月を過ぎて、支えたら座れるく
らいになったら、一日に1～3回、子
ども用の支持のついた椅子やハイチ
ェア、補助椅子などで、昼間は座らせ
ましょう。注入と食事、同じ姿勢を
目標にします。

　9か月以降は5回ともハイチェアで
食事をしましょう（支えが必要な場
合は入れて）。9か月くらいの発達の
お子さんは大人と一緒に食事をする
し、間食もハイチェアに座っていま
す。注入であろうともそれと同じよ
うにしましょう。
　1歳半から2歳以降になったら、人
が何を食べているのかを見ながら、
大人と同じテーブルが望ましいです。
この時の椅子は大人用の椅子だと大
きすぎるので、その上に入れられる
ような子ども用の椅子を置くとか、
子ども用の高さを調節できるような
椅子にして、足置きを必ずおいて滑
らないようにしましょう。
　もし夜間注入している場合は、夜
は寝ているのでベッドでもいいで
す。昼間の起きている時間帯は、そ
の年齢のお子さんが普段食事をして
いる場合にはどういう姿勢で、どう
いう状況で食事しているかを考え
て、それと同じような姿勢をとりま
しょう。

TOPICS

◎大山牧子先生講演録（2）

◎事業および活動報告
　2017年8月～2018年3月

◎会員の声
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　前号から一年も経たずに第6号を発行することになりました！今号はボリューム
アップして10頁構成でお届けします。
　この半年ほどの間、会では組織運営を充実させ、会員数やお問い合わせの増加に
も対応できる体制づくりをすすめてきました（ 詳細は8頁の事業報告をご覧くださ
い）。また、3月には公益財団法人つなぐいのち基金の平成30年度の「つなぐ助成
金」に採択が決定いたしました。新たな活動に向けても準備をすすめていきます！

購読のご案内

摂食・嚥下障がい児に関わる専門

職の方や、理解を深めたいという

方は、ぜひニュースレターの購読

会員（無料）としてご登録くださ

い。メールでのPDF送付、紙送付

のいずれかをお選びいただけま

す。

登録方法

つばめの会サイトの「活動」ペー

ジの「つばめの会の発行物」の紹

介の中から、ニュースレター購読

会員申し込み用フォームにアクセ

スすることができます。必要事項

をご入力のうえ、送信してくださ

い。http://tsubamenokai.org/

works/publication
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＜椅子とテーブル＞
　京都の山崎祥子さんという言語
聴覚士の方が書かれた『上手に食
べる食べさせる』という本に非常
にわかりやすく書かれています。
まっすぐ座って、足の裏をつけた
ら足首も膝も股関節も90度です。
食事のときはのけぞらないです
し、足はちょっと踏ん張る感じ。
そうするとちょうど前かがみなん
ですね。その姿勢で食べましょ
う。子どもの場合はおへそとおっ
ぱいのあいだに机が来るといい。
大人は肘をついたら行儀が悪いと
言われるんですけど、子どもはま
だものを持ったりするのが得意で
はないので、てこの原理で調節し
やすくなる位置にしましょう。食
べ物を見て、自分の手で持ってい
けるというのが基本ですので、自
分で食べるときにはこういう姿勢
で食べましょう。のけぞるような
座り方をしていると、食べ物が見
えません。

＜部屋＞
　赤ちゃんなら、静かで落ち着い
た場所がいいですね。大きな子ど
もなら食堂です。家族が食べると
いう目的の場所がいいです。食べ
るときには、食べるもの以外の気
が散るものは片づけましょう。よ
く「ビデオ見せてます」とか「お
もちゃを持たせないと座ってませ
ん」と言うんですけど、全部排除
しましょう。食べる目的以外のも
のは気が散ります。たとえ注入で
も、キッチンまたは食卓にしまし
ょう。

＜テーブルに置くもの＞
　まず、子ども用の食器、ボー
ル、カップ、お皿、プレイスマッ
トです。Toomey先生（ 大山先生が
この講演の前年に米国で受講され
たセミナーの先生）のプレイスマ

ットは、ちょっと滑り止めがつい
たようなシリコンのクロスです。
弱視とか視力に問題がある方の場
合、それから気が散りやすい場合
に、自分にとってのテリトリーを
はっきりさせて、「自分が食べる
ものはここだよ」と場所を決め
て、その中に入っているものは食
べていいもの、食べるものという
ふうにします。また、お皿に大好
きなキャラクターがついている
と、それに夢中になって、なかな
か食べなくなったりするので、で
きるだけシンプルなものがいいと
いわれています。
　それから、なにか本人が安心で
きるものを一つくらい置いておく
のもありだと思います。例えば、
握っていたり見ているだけで安心
できるものがあったら、最初はそ
れを置いておく。
　そして、その月齢の子どもが口
にするもの。例えば、1歳までは哺
乳瓶や乳首があってもいいです。
何も飲んではいけない赤ちゃんに
対しては、おしゃぶりを使っても
いいです。もし大丈夫になった
ら、少し味をつけましょう。注入
している場合でもお口に味わいを
つけるという意味で、その注入中
に母乳とかミルクのにおいのつい
たおしゃぶりをする。年長児の場
合、安全ならば、注入中に口腔機
能に合わせた安全な形の食べ物を
出しましょう。これは、食べる目
的じゃなくて、触ったりできるも
のです。その子が持てるような食
べ物を出しましょう。もしもかじ
って飲み込んだらまだ心配がある
場合は、かんでもかみ切れないよ
うな固いもの、かみ切れないくら
い固いものが安全です。1歳半くら
いの子だったら、スルメイカと
か、棒状がいいです。筋のついた
ままのセロリ、キャベツの芯、ブ
ロッコリーの芯などを持たせる。

何をするかというと、これは本人
が見たりにおいをかいだりする練
習用です。こぼされても落とされ
ても芯なら全然気にならないし、
持ちやすいですよね。このときに
必ず見ていてください。食事中は
目を離さないというのがとても大
事です。
　注入の間座っていられません、
という話が質問にたくさんありま
した。でも、食事なので、20分座
っていられるようにしましょう。
アメリカの調査によると、普通に
食事をしている子どもは20分間で
食事を終えているそうです。20分
まず座ることを目標にして、もし
難しかったら、最初10分からでも
いいです。10分間をおもちゃなし
で、安心できるアイテムだけを置
いて、注入しながら、何かを持た
せながら座る。何もなしで座るの
はとても難しいと思います。で
も、なにか食品で遊びながらだっ
たら座れるかもしれない。これを
やらないと次のステップにいけま
せん。
　そして、ネガティブな行動に注
目しないというのを徹底します。
ネガティブな行動を「しちゃだめ
だ」と言ったら、そこでアウトで
す。負けです。注目になってしま
います。注目しない、目をそらせ
る。子どもは親に認めてほしい
し、親にほめてもらいたいと思っ
ているのです。叱られると注目さ
れてると思って、「わーい、もっ
とやってやろう」ってなります。
誰も見ていなかったら、意外に悪
いことをしていないということも
よくあることです。注目しないこ
とを家族全員徹底すれば、「なん
だ、つまんないな」と思ってだん
だん座っていられるようになりま
すよ。嘘だと思ったらやってみて
ください。
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口腔運動機能と感覚を磨こう 

食べるまでのステップ

　ステップとして、トップに「食
べる」、一番下に「許容する」と
いう段階があります。
　許容する段階も5つのステップが
あります。その一番下が「同じ部
屋に食べ物があることを許容す
る」、ここから「食べる」という
ステップが始まります。そして、部
屋の端っこから、テーブルの端っ
こ、テーブルの自分のマットのす
ぐそば、というようにだんだんだ
んだん近づける。そういう段階が
「許容」です。
　次が「食べ物と交わる（関わ
る）」。例えば自分のお皿に食べ
物を運ぶ、要するに触りだす、と
いうことです。その触り方もいろ
いろあります。最初は食事の準備
を手伝う、というところからスタ
ートしています。自分は食べないん
だけど、パパやお兄さんに「は
い、どうぞ」、これも一つのステ
ップです。
　次は「においをかぐ」。最初
は、ずっと離れたところの食べ物
のにおいをかぐところから。順番
に近づけていって、自分のテーブル
のプレイスマットの上の食品をち
ょっとかがんでにおいをかぐまで
いったら、これはすごい進歩で
す。
　次に「触れる」です。最初は指
一本でちょんちょん、と。最後が
舌の先なんですね。お口に入れる
というのは、とてもハードルが高
いので、いきなり周りから持って
こられたら嫌がるのは当然です。
その前に指で触って、次に二本の
指で触って、お手て全部で、食卓
で遊ぶんです。一番許容しやすいと

ころは手。それから肩まで持って
いって、そこから近づけていくの
を何回もやるんです。そのうちに
口のあたりに触れてもＯＫになっ
てきます。ここまで来たら、今度
は口の中に入れていきましょう。
唇がＯＫだったら、次が歯、歯の
手前。次が舌の先というふうにし
て、本人の顔を見ながら、本人が
嫌がったら無理をしない。でも本
人がＯＫだったら、次に進めてい
きましょう。
　そのあと「味わう」が出てきま
すよね。「味わう」は、やっと唇
とか歯のところから味わうが始ま
って、最後は嚥下に入っていきま
す。嚥下し終わって「食べる」に
なる。食べるためのステップはこ
んなにあるんです。このステップ
の中で、今、自分のお子さんが、
この食べ物に関してどのステップ
かを見てみましょう。ワンステッ
プ上がったらこれはすごい進歩だ
なと思いながら、次のステップに
導いていきましょう。 

食べ物に対する反応評価スケール

　これは年長のお子さん向けだと
思います。私たちは食べるか食べ
ないかということに注目しすぎる
んですが、かんでみたときの子ど
もの表情を見ましょう、というこ
とで、この表情に注目した10で
す。
　何月何日にどんな食事にトライ
したか、それはどんな表情だった
か、そのレイティングをつけます。
キャベツのソテーとかキャベツの
スープ、○○スープで煮たキャベツ、
どのくらい煮たとか、どこのお店
で買ってきた何とかというもの、
など、必ず調理名で記録します。
見向きもしないというのは0だと思
うんですけど、とりあえずお口に
入れてかんで食べた、というのは7
以上なんですね。3日に1回くらい
トライしてみて、7番まできたらた
ぶんその食品はＯＫで、また3日お
いて出したら7とか8とかになる可
能性があるということです。
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食べ物に対する反応評価スケール
   
   1　　触れる、におう、みるだけで嘔気・嘔吐がある　
　1+ 　食べて味わうと吐き出す　
　2　　短時間だけ口に入れ、手で扱うことができる
　3　　口で噛むが、味を拒絶し再度うけつけない
　4　　噛んで飲みこみ、受け入れるがおいしそうでない
　5　　噛んで飲み込み、受け入れてまあまあの反応
　6　　噛んで飲み込み、数口食べて不快の様子はないが、
　　　  まだためらいが残る
　7　　噛んで飲み込み、ためらいなく数口食べ、緊張もない
　8　　噛んで飲み込み、容易に口に運び笑顔が見られる
　9　　噛んで飲み込み、さらに欲しがる様子がある
　10　 噛んで飲み込み、よく好みいつでも食べられる
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年齢相応の口腔感覚や運動を磨く

　例えば赤ちゃんの場合は、哺乳
瓶とか指しゃぶりです。6か月以
降になってくると、スプーン、マ
グ、お皿、ボウルでもいいです。
でもスプーンを嫌いになっている
お子さんがすごく多いですね。ス
プーンは見ただけでダメだという
場合、意外に平気なのは自分の指
とぬれ布巾です。ぬれ布巾はけっ
こうカミカミの練習になります。
歯固めのおもちゃでもいいかもし
れません。そういうもので口腔感
覚と運動を磨きましょう。
　自然なにおいや味わいを味わい
ましょう。乳児の場合は、ミルク
とか母乳とかお水、液体のジュー
スとかです。6か月くらいになって
くると、ミルクやベビーフード。
8-9か月になってくると、固くてか
み切れないようなものを取り入れ
る。だいたい発達月齢8か月くら
いになると、手に持って口に持っ
てくるというのをやりたがるよう
になってきますので、手づかみ食
べを開始しましょう。6か月ぐら
いでもちょっと持たせられること
もあったりします。遅れがあるお
子さんの場合には、食べることに
よって発達促進にもなってきま
す。
　ミルクとかベビーフードをスプ
ーンとかベビーマグとかお皿とか
ボウルにのせて、本人が一番受け
入れやすいものというのは必ずし
もスプーンじゃないです。例え
ば、タオルをジュースで濡らすと
いう手もあるんですね。かんでる
間にジュースの味わいを楽しむと
か、そのタオルで唇に垂らしてみ
るとか。

もし8か月から9か月くらいの発達
レベルがあったら、固くてかみき
れないものを持たせる。持たせる
と持たないけれど、自分なら持つ
というお子さんもいます。人に持
ってこられると嫌。それから当然
かむ練習のためのものなので、マ
マがお口に入れるというのはなし
で、自分で入れる、これが一番で
す。まだペーストが一番安全と感
じているお子さんには、無理に粒
があるものをすすめないで、いろ
いろな味わいがあるんだよ、と伝
えていきます。自分でお口に固い
ものを入れるのはＯＫだったりす
るんです。
　粒々があるものはすごくスプー
ンを入れるのを嫌がっても、なぜ
か野菜スティックはお口に入れる
お子さんもいます。ママがスプー
ンで入れるものっていうのは、な
んか「お化け」なんですよ。でも
自分で持っていくのはもうお友達
になっているわけですね。そこが
全然違う。手づかみ食べというの
は、かなりいろんなことの問題の
解決になります。

スプーン以外での水分の与え方

　自分で飲めるようになったほう
がいいですよね。これは山崎祥子
先生が言っていましたけれど、子
どもの大きさにあった小さなコッ
プというのが、高さ8センチ以下
です。小さなショットグラスみた
いな感じで、ガラスだとちょっと
重いので、プラスチックがいいと
思います。意外に持てて飲んだり
するし、ちょっと介助であげても
あげやすい。介護食事売り場に行
くと、お鼻に当たらないものもあ

ります。小さめのコップでトライ
しましょう。

ストローからちょっと吸うけれ
ど、自分で吸うのはまだ怖くてで
きない段階だったら、紙パックを
押してあげて、ぎりぎりストロー
の先端に液体のにおいがちょっと
つくくらいにして、少量ずつ押し
て入れてあげると、だんだん自分
で吸えるようになっていきます。

経管栄養離脱の具体的な方法

経管栄養の中止基準　

　Toomey先生のところで細かい条
件をつけています。
　まずは身体的・医学的な安定。
経管栄養になった原因を解決し、
痛みや嘔吐がなく、3点の計測で
成長がある。つまり、経管栄養で
十分成長が担保されていて、もう
原因が解決しているということで
す。呼吸が悪いお子さんの場合、
吸啜・嚥下・呼吸の調和がとれ
て、呼吸不全がなくなっているこ
とも大事です。
　そして、子供が安全に必要なカ
ロリーを摂取できるようになって
いる。少なくとも液体かピューレ
か、ちょっと粒の混じった食べ物
のどれか1種類は食べられるよう
になっている。でないと、それで
練習できないからです。そして、
お腹がいっぱいになるためにはお
口を動かす必要があることを本人
が理解していることが望ましい。
できれば「お腹すいた」という感
覚を持って、意欲をもってテーブ
ルにつく。テーブルにつくと、チ
ューブであっても食べ物であって
もお腹いっぱいになる、お口でち
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ょっと練習する、少し食べられ
る、というのが大事です。
　食べることに対して、感覚が異
常の方もいらっしゃるので、それ
に耐えられること。
　そして、親がやる気がある。親
のやる気っていうのは非常に大事
だと思います。 
　経管栄養中止の際の注意とし
て、これは栄養士さんと連携でき
ていればいいんですけど、注入の
減少ごとに食事からのカロリー設
定をする。全部経口で食べられる
ようになってからも3か月間は、
栄養摂取状況と身長体重の評価を
しましょう。
　胃瘻を抜去する条件は、3か月
まったく使っていないということ
です。注入を完全にやめてから最
低1回は感染症にかかって絶食に
なって、そのあと胃瘻を使わない
で、お口から食べて体重が戻った
という成功体験があったほうがい
いです。そして、3点で成長曲線に
沿っているということを確認して
から胃瘻を抜去します。

ステップ１
　お口で満足することを含めて、
食べるための環境やきっかけを整
える。これはタイムスケジュール
と環境調整です。そして、口から
食べていないときも食事時間に合
わせて経管栄養をしましょう。15

～50カロリーを経口で摂取できる
ようになったら、食べ始めて5～
10分後に注入を始める。大さじ1
杯15cc＝15カロリーととりあえず
考えると、大さじ1～3杯くらいま
で食べられるようになったら、最
初にそれを食べて、10分くらいし
たらもう注入をスタートしましょ
う。食べる楽しみをしながら、胃
袋が満足するという、その連鎖で

す。その関係性を作ってあげると
いうことです。

ステップ２
　年齢にあった食事スケジュール
で注入して、食欲の調整をしまし
ょう。2時間半あけて、できるだ
け普通のスケジュールに近づけま
しょう。食欲の調整というのは、
子どもの体が何時間毎に何カロリ
ー欲するというのを調整していく
ということですね。そして、その
日によってバラバラというのはや
はりよくなくて、少なくとも30分
以内の誤差になるように、スケジ
ュールの調整をします。子どもが
慣れていくためには2週間かかり
ます。2週間同じスケジュールでや
っていくと、2時間半たったらお
腹がすくようになります。

ステップ３
　食べるスキルの発達に合わせ
て、ピューレとか食感の混ざった
食べ物を食べ、触覚・嗅覚・視覚
の感覚スキルを発展させましょ
う。そして、ピューレでトライし
ながらも、かめないほど固いもの
の手づかみ食べを同時進行でやり
ましょう。かむ練習、飲み込む練
習は、最初はパウダーのものがい
いかもしれません。子供の前でつ
ぶしたビスケットを指で奥歯の横
のほっぺにつけてあげる。私たち
はそういうものをかみ砕いたとき
に奥歯の横に寄せているそうで
す。かみ砕いて寄せて、そしてま
とめて飲みこむんですね。なの
で、最初にママの指で奥歯の横に
つけてみる。それで大丈夫だった
ら次に液体、ピューレというふう
に嚥下の練習をしていきます。

チューブを抜いたあと
　食事の幅を広げるにはどうする

か。食事時間のスケジュール化、
食事の空間の調整、ネガティブな
行動への対応、これをまずやって
みてください。そして、食事に関
する教育をしましょう。
　たんぱく質・炭水化物・野菜果
物、この3つに分けて、何をどの
くらい食べたかを記録してみまし
ょう。そして最低限、一食あたり
年齢×大さじ1杯、つまり3歳だっ
たら、大さじ3杯、45ccをたんぱく
質から、炭水化物も45ccを、野
菜・果物も45ccを摂れるように用
意して出しましょう。本人は食べ
ないかもしれないけれども出す。
この3種類プラス水分ということ
になります。これはすごく少ない
量ですよ。
　すぐに食卓をおります、という
のは別に親を困らせようと思って
やっているわけではなく、理由が
あるんです。食べないとか、投げ
るとか、逃げるとか、吐き出すと
か、理由があって、子供は気持ち
悪いとか怖いとか言えないから、
それを態度で示しているんです。
なんでそうなのかを考えてみまし
ょう。
　食べないのには理由があって、
だいたい怖いんです。大人にとっ
てはおいしいものでも、子供にと
っては「何それ～」と。特にいろ
いろな食感のものが混じっている
ようなサンドイッチとか、気持ち
悪くて、どうしょうもないものか
もしれません。

モンスターをなじみにする方法
　単品からスタートするほうがい
いです。食べないものでも10回は
出そう、というのが、鉄則なんで
すね。10回と言っても3日間のあ
いだに毎食出したりしたら嫌いに
なってしまいますから、どんなに
好きなものでも、3日ごとに出し
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ます。 3日ごとに出すと、10回出
すのに1か月かかります。10回出す
とお化けじゃなくなることがあり
ます。あとは、大きいのは嫌だけ
れども、ほんの少し・小さいもの
ならＯＫということがあるので、
ほんのちょっとずつ出しましょ
う。
　それから、大人が同じものを食
べているほうが子どもは受け入れ
やすいです。大人が隣に座って同
じものを食べる場合、何も食べな
い場合や違うものを食べる場合に
比べて、子どもがよく食べるとい
う研究があります。なので、たま
たま隣に座ったお父さんが食べて
いたものをあるとき子どもが突然
食べられるようになる、というこ
ともあります。そういう体験も、
教育の一つです。
　食べる教育というのは食卓に座
って「あなたはこれを食べなさ
い」というのが教育なのではなく
て、モンスターじゃなくなる、お
化けじゃなくなるようにするこ
と。例えば、食事の食育本とかお
もちゃとか。本物の食事が怖い人
でも、プラスチックのものだった
らＯＫという場合があります。ま
ずそこからスタートでもいいで
す。それから、料理ショーのビデ
オを見ると、急に食べたくなって
食べだしたという人もいます。そ
れから、スーパーなどで食べ物が
売られているところを一緒に見て
一緒に選んでみるとか、おうちで
もトマトを植えてみるとか、食品
工場に行ってものの作られる過程
を見てみるとか、ちょっと大きい
お子さんだったらそういうのが好
きだったりします。
　日常では、みんなが全部用意し
たところにポンと連れてこられた
りするんですけれど、食事は準備
からありますよね。食卓の準備を

したり、後片付けもあるので、実
は食卓に座っているのが10分で
も、みんなが食べ終わるまでそこ
におとなしく座っていられるかど
うか、そしてその前の準備からお
片付けまで全部できるか、これは
とても大事なことだといわれてい
ます。そこで食べさせられるから
嫌なんですよ。嫌な体験をするの
で。別に無理に食べなくてもいい
んだよ、一緒に準備しよう、お皿
並べてね、これ配ってね、だと
か、お片付けはとても好きだった
りします。その一連の作業全部が
食事なので、食べる食べないは問
わずに、その過程を楽しむという
ことがとても大事です。遊び場代
わりにして、いろんなことを一緒
に体験しましょう。
　手づかみ食べのときに、お口に
入れておえっとなったら、「怖
い、びっくりした」とすぐ取り上
げてはだめです。それは怖いもの
になって、二度と口にしなくなり
ます。そういうときは、ニコニコ
しながら「出していいよ、出して
ごらん」って言って出すためのボ
ウルを用意しましょう。食べられ
なくなったり、気持ち悪くなった
りしたら出せる、というのはとて
も安全のために大事なんですね。
そうすると、「大丈夫なんだ」
と、またやってみようという気に
なったりするんです。
　それから、なかなかお口を閉じ
たりかんだりすることが難しいと
きに、鏡を前に置くといいといわ
れています。ビデオを見ないと食
べない、座っていないというお子
さんがいますが、鏡と向かい合っ
て座ると、意外に間が持つんで
す。面白がって、大人がどうやっ
て食べているかを観察するんで
す。場合によってはどのくらい細
かくなったか見てみよう、と「か

んだら出してみよう」といってお
皿に出してみるんですね。かんで
細かくする、そしてそれをもう一
回食べます。もうちょっと細かく
すると大丈夫だね、バラバラにな
ったら「あ、全然大丈夫で食べら
れるね」というのを目で見て納得
すると、意外にお化けじゃなくな
っていくといわれています。遊び
の一環として、フードチョッパー
をやるのが好きなような年齢のお
子さんだったら、おもちゃの代わ
りにチョッパーで「ああ、バラバ
ラになった」っていう感じで食べ
るというのもあります。
　外食だと、お母さんがニコニコ
していて、いつもと違うものを頼
んだりしてるので、「ん？なんだ
それ」という感じでちょっと食べ
てみて、食べられるようになると
いうのが意外とあります。
　また、家では食べないんだけれ
ども、試食コーナーではよく食べ
るという人もいます。5-6歳になっ
てくると、試食コーナーでおばち
ゃんとのやりとりをしながら、ち
ょっと勧められたら食べてみる。
それも教育だと思うんですね。い
ろいろ楽しみを作ってあげて、い
ろんな経験をするということで
す。 それも教育だと思うんです
ね。いろいろ楽しみを作ってあげ
て、いろんな経験をするというこ
とです。

フードチェイニング
　食べられるものがこれしかない
んです、っていうんじゃなくて、 
これなら食べられるんです、とい
うポジティブ思考ですね。今食べ
られるものがヒントになります。
　私が最初に申し上げたいろんな
ステップを踏みながら、パウダー 
から液体、ピューレというふうに
やっていくのが正道ですが、フー
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ドチェイニングというのはもう少
しイージーなやり方で、本人が好
むものをちょっとだけ変えるんで
す。わからないくらいにちょっと
変える。A社のAジュースしか飲み
ませんという場合、例えばそのジ
ュースにちょっとシールを付けて
みる。そのくらいの変化です。次
はまた別のシールを付けてみる。
このパターンだと、今度はシール
がついてないとダメになってしま
うので、そのシールにこだわらな
いで今度はシールを裏につけると
か、ちょっとずつ変えていくんで
す。
　この子はこれを食べるからと同
じところのものをダース買いしな
い。確実に食べるものを用意した
くなるんですけれども、ダースで
買ったらそれしか食べなくなりま
す。なので、わざと変えます。最
初はいろんな種類のものを食べて
いたはずです。そのうち一つのも
のが気に入って、そればっかり食
いになるので、そうなるまでのあ
いだにいろいろ変えておく。ほん
のわずかずつ変えていくんです。
　白いご飯が好きという場合に
は、これはもしかしたら「白」が
キーワードかもしれないです。発
達月齢が低いお子さんや自閉症の
方には、白が好きという方がとて
も多いんです。じゃあ白だったら
ほかに何があるかなと。大人の感
覚とは違うんですね。
　それから、フライドポテトが好
きという場合、マクドナルドはい
いけど○○はだめ、冷凍食品のあの
1社のみ、家でママが作ったフラ
イドポテトはだめという人もすご
く多いんですけれども、例えばメ
ーカーを変えてみる。変えて大丈
夫になったら、冷凍のポテトにす
る。それから、皮付きにする。ジ

ャガイモのソテーにいく。カリカ
リに焼いたものにする、というふ
うに、ちょっとずつです。いきな
り変えたら絶対にうまくいきませ
ん。もしかしたらフライドポテト
の形が気に入っているのかもしれ
ないです。そしたら、食パンをカ
リカリに焼いてスティック状にす
ればＯＫなのかもしれないです。
何がいいのかわからないです。ジ
ャガイモばっかり食べます、とい
うことだったら、色の似たほかの
野菜をから揚げにしてみてもいい
ですし、ポテトチップスしか食べ
ませんという場合に、レモンの刺
激がよかったりする。全然違うん
ですけれど、本人にとっては似て
いるものがあったりするので、こ
こはすごく柔軟に考えていくとい
いと思います。
　カレーが大丈夫という場合に、
ポテトフライがちょっと違っても
カレーのルーをつけたらＯＫとい
うことも出てくるので、うちの子
はケチャップかな、マヨネーズか
な、ソースかな、しょうゆかな、
カレーかな、というので、自分の
好きなフレーバーでマスクするん
です。マスクすると、いろんなも
のにチャレンジできるかもしれま
せん。風味づけっていうのは一つ
のやり方ですが、ある程度幅があ
るものが食べられるようになって
くると、一挙にガッと食べられる
ようになるんです。
　同じ食品は2日続けて出さな
い。これは飽きの予防です。食べ
られるものが減っていくと、バリ
エーションが減っていってしまい
ます。3日分の献立をたてて、その
3日分の献立を回せば、同じ食品
は出ないので、まずは自分のお子
さんが食べているものを全部リス
トアップして、3日分の献立をたて

る、そうすると9食です。間食は同
じものでもいいかもしれないとし
て、とりあえず9食別のものが食べ
られればまわしていけます。同じ
ものを出さないことがいかに大事
か、ということになります。
　そして、たくさん食べてほしい
というのが親の願いなんですけれ
ども、バラエティが先です。バラ
エティがほんのちょっとずつでも
増えて、本人が嫌じゃなくてスト
レスを感じずに食べられるように
なったら、あるところからワッと
食べられるようになるはずです。

おわりに

　皆さん、本当に大変な思いをし
ています。食事って毎日のこと
で、逃げられないから。だけど、
一定の態度で本人にわかるよう
に、というのがいかに大事かとい
うことだと思います。
　私のところで去年始めた偏食外
来、名前を偏食にしたのは、摂食
障害外来にすると、思春期の摂食
障害と間違えられるといけないの
で、偏食外来にしました。小さい
お子さんを対象にしています。保
育士さんが入って、まだ今はフー
ドチェイニングの本みたいにいろ
んな職種が入ってくれていません
が、栄養士さんによる栄養の評価
というのはできるようになりまし
た。それから、採血して栄養の偏
りがないかどうかのチェックをし
ています。そういうことをしなが
ら、私も試行錯誤でやっています
ので、一緒に勉強できたらなと思
います。終わりです。ありがとう
ございました。
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つばめの会　事業報告
2017年8月～2018年3月

Ⅰ．事業の方針
【ピアサポート事業】
摂食・嚥下障害の乳幼児ならびに
小児の家族同士が連携して活動
し、様々な情報を知ることで積極
的に生活の質の向上を目指す。

【医療関係者向け啓発事業】
医療機関、研究者との情報交換を
行うことで、最新の医療情報を収
集し、また研究活動の促進を目指
す。
【一般向け啓発事業】
摂食・嚥下障害児に関する情報を
発信することで、社会の理解を得
ることを目指す。

その他前条の目的を達成するため
に必要な活動を行う。

II. 事業の成果
　会員数が200名を超え、会として
組織的に活動する必要性を感じた
ことから、組織運営の体制整備を
行った。また運営にかかる費用に
ついては、いままで会員から入会
金や会費等の徴収は行わず、寄付
以外の収入がなかったものの、さ
まざまな活動の必要性から2018年1
月より会員から入会金のみ徴収す
ることとした。またそのためにウ
ェブサイトからクレジットカード
決済ができるように環境の整備を
行った。

【ピアサポート事業】
　メーリングリストを中心に、会
員同士のピアサポートおよび情報
交換を行った。メーリングリスト
対応チームを立ち上げ、投稿され
た内容について迅速かつ着実に返
信する体制を整備した。

　当事者による相談業務について
は、外部メール対応チームを立ち
上げ、対応が難しい内容について
チーム内で相談しながら進めるこ
とが可能な体制を整備した。
　また、会員に向けた勉強会・講
習会の開催を行った。さらに会員
に向けた勉強会・講習会開催や情
報収集のために、外部団体の勉強
会や患者会同士の交流会等の活動
に積極的に参加した。

【医療関係者向け啓発事業】
　医療・福祉・教育の分野に向け
た啓発活動として、日本小児科学
会学術集会をはじめとする小児医
療関係者が出席する学会に参加
し、患者会としての活動の紹介す
る展示を行った。

【一般向け啓発事業】
　摂食・嚥下障害児に関する情報
を発信することで、社会の理解を
得ることを目指すことから、ホー
ムページやブログ、twitterや
facebookなどのSNSを活用した情報
発信を行っている。今期はこれら
もウェブサイト作成チームで運営
する体制を整備し、迅速な情報発
信に努めた。

Ⅲ．事業の実施状況　　
2017/8/26-27　日本育療学会学術
集会第21回学術集会に印刷物を展
示
2017/9/2-3　第27回日本外来小児
科学会に出展

2017/9/10　小児科および歯科の
先生をお呼びし、勉強会・交流会
を開催
2017/9/12　名古屋ペイシェント
サロンに参加
2017/9/15-16　第23回日本摂食嚥
下リハビリテーション学会展示会
に出展 

2017/10/14-15　VHO-netワークシ
ョップに参加 
2017/11/12　日本小児神経科学会
主催「医療的ケア」研修セミナー
に印刷物展示 
2017/11/18　VHO-net　第40回関
西学習会に参加 
2017/11/26　VHO-net　第39回関
東学習会に参加 
2017/11/29　関西地域つばめの会
の交流会を実施 
2017/12/3　J-PALSアカデミーに
参加
2017/12/9　VHO-net　第11回北海
道学習会に参加 
2017/12/17　VHO-net　第17回東
海学習会に参加 
2018/12/18　第34回ペイシェント
サロンに参加 

2018/1/8　入会金徴収に変更
2018/1/13　会計書類を公開
2018/2/12　入会金・寄付金のク
レジットカード決済開始
2018/3/3　公益財団法人つなぐい
のち基金　平成30年度「つなぐ助
成金」に採択が決定
2018/3/6　朝日新聞アピタル「食
べない子」（小児科医森戸やすみ
先生）の記事にてつばめの会が紹
介されました
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 会員の声つばめの会メーリングリスト

にあがっている話題をピック

アップしてお届けします

◉　MLの投稿を一部ご紹介　◉
会員専用の非公開メーリングリストは、会の活動の中心ともいえ

る貴重な情報交換の場です。どんなやり取りが投稿されているのか、
投稿者の承諾を得て一部改変したものをご紹介いたします（個人情報
に関わる部分は伏字にしてあります）。

息子は現在鼻のチューブですが、主治医から胃ろうをすすめられています。今すぐ緊急にというわけでは
なくて、胃ろうにするとなら今年中かな～？ぐらいの感じで言われています。ネットで調べたりしていま
すがまだ答えが出せず、経験者の方のお話を聞かせて頂ければと思います。
胃ろうにしたことでよかった点、困った点など差し支えのない範囲でかまいませんので教えて頂ければ幸
いです。

息子は現在2歳。鼻のチューブ歴1年。　
1歳のときに拒食になり経管栄養をはじめました。

注入は1日5回シリンジで、就寝時～起床時までポンプで特殊ミルクを持続注入
日中は食事量が少ないためそれを補うように注入しています。
やっと鼻のチューブの生活に慣れてきたところで、次は手術して胃ろう作りましょう、その方が管理も楽
だし本人も楽だと思いますよ、と言われてもどうにも気持ちが追い付きません。
いまのところ1日の食事量は普通のこどもの1食分の半分ぐらいです。まったく食べない日もあります。
ーーーーーーーーーーーーーーーーーー
（A田さんの投稿に、胃ろうにして数ヶ月経ったお子さんをお持ちのC崎さんから返信があり、良い点悪
い点を書いてくださいました。以下がC崎さんへの返信です。）
ーーーーーーーーーーーーーーーーーー

C崎さん、お返事ありがとうございます！とても詳しく教えてくださって..本当にありがとうございます。
○○の負担がなくなるのは大きいですね。私も最初の頃は、○○の時が大変だし辛かったです。こういったこ
とが親子関係にも少なからずよくない影響を与えることもある、ということを聞いてから思い悩んでしま
うことも...
胃ろうにすることで、生活の中のさまざまなことが変わるんですね。具体的に教えてくださったので、も
し胃ろうにしたらを想像することができました。○○したり、○○のことなど慣れるまでは色々大変そうで
す。それでも「ケアは楽」とのことで、少し安心しました！
おっしゃる通り、私も自分の判断が間違いではないのか、治療方法の決断をするとときには不安でみんな
に後押ししてほしくなります。
よく考えて答えを出したいと思います。
また何かありましたらこちらで相談させて頂きます。
本当にありがとうございました！

主治医に胃瘻をすすめられたけれど・・・
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（「ミルクを拒否し体重も増えず悩んでいます」という投稿があり、それに対してたくさんの共感の声が集
まりました。）

ミルクを飲まず体重も増えなくて・・・

ーーーーーーーーー
　自分の昔を思い出して、息が詰まる思いで拝読しました。2ヶ月過ぎて反射が無くなったら飲まなくな
り、寝ている時以外は飲まなくなり、次第に寝ている時も飲まなくなり、医師や看護師から心ない言葉をか
けられるだけで、何の解決策も与えてもらえず、空腹を訴えず、天井を見ながらニコニコと指をしゃぶって
いる子と向き合いながら、毎日、朝が来るのさえ恐怖に感じるようになっていきました。
　この会には同じような経験をされた方がいっぱいいらっしゃいます。専門のお医者さんにかかって食べら
れるようになったり飲めるようになった成功経験を読まれても参考になるかもしれません。具体的なアドバ
イスがない中身の薄い書き込みですみません。。ただ、専門家にも出会えず、何度も栄養失調で入院させて
しまいながらも、ただただ必死で育てただけの子も今や中学生になりました。苦手な物も、「栄養があるか
ら食べる」「お母さんがせっかく作ってくれたから少しは食べてみる」などと次第に食のバリエーションも
増えてきました。
ーーーーーーーーーー
　通える範囲でしたらA病院に行かれてみることをお勧めします。チューブになる前になんとかしたい！っ
て受診される方もいるから大丈夫です。
　それにしても、なんで寝たら飲むんでしょうね。すごく多いです、そういう話。うちもそうでした。
必死に寝かせてました。寝なきゃ飲まない、飲まなきゃ死んじゃう、って。ほんと、起きてる間は半日で40
とかしか飲まない。でも全然飲みたがらない。怖かったなー。誰も親身になってくれないし。
ちなみにうちは、離乳食も全拒否。ペーストをすっ飛ばし、幼児食も飛ばし、最初に食べたのはじゃがりこ
でした。

ーーーーーーーーーー
　うちも飲みが悪く、体重がなかなか増えずに7ヶ月から管理入院→9ヶ月から経管となりました。
うちはB病院にもかかっていますが、こちらには××の先生がいらっしゃいます。××の状況を診て食べさせ
ていく物のアドバイスを下さいます。お近くならば選択肢の一つとしてご紹介します。
　診ていただく先生が増えると、指示が異なっていたり迷うことも増え、板ばさみに辛い思いをすること
もあるのですが...。それを選択していくのが親の役目なのかなぁと思ったりしています。
　この会の方々にたくさん救っていただいた飲まない赤ちゃん、ここにもいます。無理せず頑張りましょ
うね。

ーーーーーーーーーー
　周囲には理解してもらえないけど、寝てるときしか飲まないの、本当に大変ですよね。飲ませようとし
て起きてしまったら絶望的な気持ちでした。
うちも3か月くらいから授乳拒否が始まり、5か月頃からは寝ているときしか飲まなくなりました。
午前寝、午後寝、就寝時、22時、2時…みたいな感じで授乳していました。主治医と相談して××を開始
し、なんとか体重を増やしました。うちの子は「お腹が空けば飲む（食べる）」なんてことはなかったで
す。成長しても今のところ変わりません。2～3日ロクに食べなくても平気です。
　最近は子供の栄養摂取が第一優先の生活すぎて常に私自身がイライラしてしまい、周囲の人に比べて子
供に愛情を持てていないようにすら感じてしまいます。状況が許すのであれば、体重が大幅に減ってしま
う前に、専門の方に聞いてみるのもいいかもしれません。
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