
「行くの一択」で心向くままおでかけしたら

2025年10月16日 峯尾志穂



家族紹介
住まい：浦和美園（埼玉スタジアムの近く）
構成 ：４人家族
パパ（和久・３９）会社員 ママ（志穂・４０）PTA活動・書くこと
ゆりちゃん（小４）ゆっくり成長中
しゅんくん（小１）マイクラに夢中



峯尾友梨ちゃんプロフィール

峯尾友梨（みねおゆり）
２０１５年１１月９日生まれ
越谷特別支援学校 小学4年生
好き：学校、プール、食べること

アイカルディ症候群（主訴：難治性てんかん）

脳：頭蓋内嚢胞・側脳室拡大・異所性灰白質・多小脳回・脳梁部分欠損
目：左視神経形成不全（コロボーマ）・網脈絡膜症（ラクナ）
骨：側弯・胸椎癒合 発作：点頭てんかん、ほか

３歳～胃ろう、６歳～気管切開分離



諦めてきたことは、ありますか



そんな無謀なことはやめてくれ





















このままで、この子は完璧です



ジュリーのアメリカンなアドバイス！

・旅行には必ずベビーシッターを連れて行きなさい(驚！)
・最低でも(笑)年１回海外、年２回国内旅行しなさい
・子供を預けて、週１回デートしなさい(笑)
・飛行機の狭いトイレで立って替えられる練習をしなさい(！！)

子供が小さいうちからどんどん出かけて！



“Impossible”を“Possible”へ



レジリエンス＝困難をしなやかに乗り越え回復する力



・





もう２度と〇〇することは、ないだろう





















・到着先のレンタカーに福祉車両はありそう？
・宿泊先に酸素を手配する方法もあるかも？
・飛行機内での姿勢はどうする？
・嚥下食だけど、持ち歩きやすいミキサーは？
・ケトン食をクール便で現地に発送しちゃう？
・飛行機で耳抜きの方法は？
・旅行先の気候は？

（海外）
・翻訳アプリのおすすめは？
・キャッシュレス決済のアプリのアカウント作成？





東京おでかけPJ



行ってみよう
やってみよう
見に行こう
会いに行こう



ご清聴ありがとうございました。
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