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【特集】

｢病弱教育におけるキャ')ア教育」再考

一病弱児の社会的自立を支える支援とは－

東洋大学文学部谷口明子

と安心の確保」「選択と挑戦の機会提供」「日常の保

障・将来の希望への支援」という3つの視点をご提

示いただいている。

下村太郎氏からは、病弱特別支援学校中学部にお

ける心を育てる取り組みとしてWRAPを取り入れ

た自立活動の実践をご紹介いただいた。WRAPは、

心の病を抱える人の元気回復を目的に開発されたプ

ログラムであるが、近年心の課題のある子供たちの

在籍が増加傾向にある病弱教育への応用可能性が示

唆され、明日の実践へのヒントとなろう。

斎藤淑子氏には、ご自身が教師としてかかわって

いたある一人の男子生徒にとって、自らの「病を語

る」ということが「自己の育ち」という観点からど

のような意味を持ち、 「病のある自分を語る」とい

う取り組みがもつキャリア教育として意義について

論じていただいた。

福井郁子氏からは、治療実績の向上に伴い昨今大

きな課題として浮上している小児がん経験者の就労

についての実態調査の結果をご報告いただいてい

る。将来的な就労ということを見据えた上で、病弱

教育がどのような取り組みをしていかなければなら

ないのかを考える上で貴重な知見をご提供いただい

たと思っている。

本特集は､実践報告を含め､病弱教育におけるキャ

リア教育について、あらためて問い直す機会を提供

していると思われる。本特集論文を踏まえて､今後、

子供たちの社会的自立を支えていくような、キャリ

ア教育の視点を取り入れた病弱教育実践が展開する

ことを期待したい。

平成21年の特別支援学校学習指導要領の改訂以

来特別支援教育においても知的障害教育を中心に

キャリア教育研究・実践の蓄積が進められ、平成

28年度の日本特殊学会第54回大会においても｢キャ

リア教育」をタイトルに冠するシンポジウムや研究

発表が数多く見られる。そして、研究発表は希少な

がらも、病弱教育においても、キャリア教育が取り

組むべき大きな課題の一つであることに疑念の余地

はないだろう。

大きな病を経験したという事実がもたらす社会的

障壁や、病と共に生きる生活パターンからくる生活

上の制約等、病弱児は、社会生活を送る上で独自の

困難に直面せざるを得ないことも多い。さらに、生

育環境等から育ちの課題をかかえやすいことも指摘

されて久しい。

では、病弱教育におけるキャリア教育をどのよう

にとらえ、どのような視点を心にとどめて実践を組

み立てればよいのだろうか。また、現状ではどのよ

うな実践が展開しているのだろうか。

本特集では、キャリア教育を、職業にかかわる教

育活動という狭いとらえではなく、子供たちの社会

的自立を支える力を育む教育と広くとらえたい。ま

ず、特集担当者の谷口が我が国におけるキャリア教

育全般について基本的事項を整理した上で、病弱教

育におけるキャリア教育を発達上の「移行支援」と

捉える視点を提示する。

副島賢和氏からは、自尊感情を育むことに着目し

た教育実践についてご紹介いただき、病気のある子

供たちの「キャリア教育」として教師にはどのよう

なかかわりが求められているのかについて、 「安全
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【特集】

「移行支援」としてのキャリア教育

一病弱教育におけるキャ'ノア発達支援を捉える新たな視点として

東洋大学文学部谷口明子

本論文は、我が国のキャリア教育全般に関する動向を概観した上で、病弱教育におけるキャリア教育につい

て問い直し、新たな視点を提供することを目的とする。 「キャリア教育」が提唱されて以来、我が国の学校教

育現場では職業にまつわる教育的取組が広く行われ、病弱教育においても同様の取り組みが多くなされてきた。

文部科学省が提唱する「つけたい力」の歴史的変遷とともに、病弱教育におけるキャリア教育のねらいもより

汎用性の高い力の育成へと変化してきた。しかし、病弱教育におけるキャリア教育をどのようにとらえて実践

を組み立てればよいのか、明確に共有されていないままである。本論文においては、まず、特別支援教育にお

ける「自立」を、 「他者からの援助を受け入れつつ自分なりの生活を立ち上げること」等相互依存をふくめてと

らえることの重要性を指摘した上で、病弱児が円滑に環境移行できるような力をつける移行支援という視点か

らキャリア教育を考えることを提案する。

キーワード：キャリア教育、病弱教育、援助要請力、移行支援

ているが､病弱児の将来的な生き方を支援する｢キャ

リア教育」をどのように考え、実践を組み立ててい

けばよいのかについて方向性は確立していないのが

現状である。

本論文では、我が国のキャリア教育全般に関する

動向を概観した上で、病弱教育におけるキャリア教

育をどのように考えるのか、その基本的な捉えを文

献資料に基づきながらあらためて問い直し、新たな

視点を提供することを目的とする。

はじめに

「キャリア教育元年」と言われる2004（平成16)

年以来、学校教育現場においてキャリア教育への意

識が高まり、特別支援教育においても障害のある子

供たちの自立と社会参加を見すえたキャリア教育実

践が試みられている。当初こそ、従来の職場体験を

はじめとする｢職業｣との関連が強く意識されたキャ

リア教育が展開していたが、 10年以上の年月を経

て、現在では、キャリア教育は子供たちの「生きる

力」を育む生き方支援と幅広く考えられ、従来の職

業教育を一歩超えた社会的自立全般を視野にいれた

実践が展開している。

病弱教育におけるキャリア教育については、 「重

篤な病のある子どもを対象とするキャリア教育のイ

メージがわかない」「地域の学校へ戻ることが前提

の事も多く、キャリアと言われてもピンとこない」

等の教師たちの戸惑いの声も聞かれる。こうした戸

惑いの背景には、 「キャリア教育」という概念の捉

えの問題があると考えられる。

では、病弱児を対象とする「キャリア教育」をど

のようにとらえたらよいのだろうか。病弱児には社

会的自立に関する独自の課題があることが指摘され

1．キャリア教育とは

1． 「キャリア」とは何か

「キャリア」の語源は、 「荷車」の意味をもつラテ

ン語「carrus」であるとされる。すなわち、 「道に

残る車輪の跡、わだち」という意味を元来有する言

葉であり、 「人生の道筋」を指すと考えられる。仕

事ができる女性を指して「キャリアウーマン」と言

うように、一般に「キャリア」は、 「職業」と結び

ついて捉えられがちである。 しかし、 「キャリア」

には職業経歴や仕事そのものを指すワークキャリア

と、職業生活を含む様々な生活場面で個人が果たす

役割をふまえた働き方や生き方を指すライフキャリ
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アの二つの意味があり、文部科学省! ）は、広く後

者の立場に立ち、 「人が、生涯の中で様々な役割を

果たす過程で、自らの役割の価値や自分と役割との

関係を見いだしていく連なりや積み重ね」という意

味で考えることの適切性を説いている。

えた「若者自立挑戦プラン」として政策的対応がな

され、教育現場では、中学校における職場体験の定

着に示されるようなキャリア教育の隆盛へと展開

し、職業についての教育を義務教育段階を含めた学

校教育が担うこととなった。

3．キャリア教育の理論的背景：キャリア発達の理論

我が国のキャリア教育は、職業選択を人間の発達

過程の一部としてとらえるSuper3)との職業的発

達理論に基づいて考えられている。Superとは、自

己をどのようにとらえていくかという自己概念や、

現実の世界とのかかわりとどのように折り合いをつ

け統合していくかという観点を入れた一生涯にわ

たる職業的発達段階を提唱している（表1)。また、

Super,Savickas,&Super4)は、 この職業的発達理

論をベースにしつつ、職業だけではなく、子供.学生．

余暇を楽しむ人．市民．職業人．配偶者．家庭人と

いう、社会において人が果たす8つの役割を視野に

いれたライフキャリアという概念を打ち出した（図

l)。職業観．勤労観の育成に主眼を置くところから

始まった我が国のキャリア教育も、後にこのライフ

2．キャリア教育のはじまり

我が国の公文書に「キャリア教育」という文言が

初めて登場したのは、 1999 (平成ll)年12月に中

央教育審議会より出された答申「今後の初等中等教

育と高等教育の接続の改善について」である。新卒

者のニート ・フリーターや早期離職者の増加といっ

た若年者雇用の問題が社会問題として浮上し2)、精

神的・社会的自立の遅れという子供たちの育ちや働

くこと．生きることへの関心・意欲の低下への方策

としてキャリア教育の必要性が躯われたのである。

つまり、 schooltoworkと言われるような学校から

社会への移行の困難への対策としてはじめられたの

である。

こうした働くことをめぐる子供・若者の問題は、

社会的には2003 （平成15)年には省庁の境界を超

表1 スーバーの職業的発達段階

※Super3)より筆者が作成
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職業的発達段階 説明
■ ﾜ ｰ ﾜ ■●

成長段階

(誕生～14歳）

空想期

(4～10歳）

興味期

(11～12歳）

能力期

(13～14歳）

家庭や学校での、主要人物との同一視によって自己概念

が発達する。職業については初期には空想と欲求に基づ

いた考え方が優勢、社会参加が進むにつれて職業への興

味や、適性に対する興味が生まれる。

探索段階

(15～24歳）

暫定期

(15～17歳）

移行期

(18～21歳）

試行期

(22～24歳）

学業や余暇活動で､興味･適性･能力に関する自己吟味や、

職業に関する情報の探索が始まる。またアルバイトなど

の職場に参加する機会を通して、自己吟味を深めていく。

確立段階

(25～44歳）

修正期

(25～30歳）

安定期

(31～44歳）

自分に適した職業分野を見つけて、それを長く続けてい

こうとする努力がなされる。仕事に対する考え方や価値

観が、仕事を進めていく中で修正され、より現実的なも

のになっていく。

継続段階

(45～64歳）

自分が選択した職業分野での地位が確立し、これを維持

し発展させようとする。

下降段階

(65歳以上）

減退期

(65～70歳）

引退期

(71歳～）

職業へのスタンスが、積極的な参加者から指導者、観察

者へ移り変わっていく。イニシアチブを次世代に譲り渡

すことを受け入れることができる。
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キャリアの考え方に則ったキャリアの定義を定めて

いる。

キャリア発達とは、社会的相互作用の中で、種々

の社会的役割間のバランスを自分なりにとりながら

自分らしい生き方を模索し、実現していく一生涯に

わたるプロセスであると考えることができるだろ

う。

性･ストレスコントロールカの6要素から成る｢チー

ムで働く力（チームワーク)」の3つの能力である。

こうした能力を身につけてから社会に出てきてほし

いという産業界の願いは、同時に教育への要請でも

あろう。

もともと産業界の意見ということもあり、 「社会

人基礎力」は、学校から社会への移行の出口である

大学において取り上げられることが多い。では、よ

り早期の学校段階において身につけるべき能力をど

のように考えればよいのだろうか。「社会人基礎力」

に掲げられた能力の中には、大学における教育のみ

で育成するというよりも、 より早い発達段階から長

い時間をかけて育むべき能力も数多く含まれてい

る。各発達段階においても、社会の一員となって生

活する時を見据えたキャリア発達支援が必要である

ことは言うまでもない。

Ⅱ、キャリア教育を通して育成したい能力

1 ．社会的自立のために必要な力とは

キャリア教育のねらいとして、どのような力をつ

けることがめざされているのだろうか。昨今、 「人

間力」5)、 「就職基礎能力」6)など社会で生きていく

上で必要とされるさまざまな力の概念が提唱されて

いるが、社会に出る前に身につけるべき力として最

も頻繁に参照されるのが、経済産業省7)が提唱し

た「社会人基礎力」であろう。

「社会人基礎力」とは、産学の有識者が「職場や

地域社会で多様な人々と仕事をしていくために必要

な基礎的な力」として掲げた能力のことであり、下

記3つの能力・ 12の能力要素から構成されている。

主体性．働きかけ力・実行力の3要素から成る「前

に踏み出す力（アクション)｣、課題発見力･計画力

創造力の3要素から成る「考え抜く力（シンキン

グ)｣、発信力・傾聴力柔軟性・状況把握力・規律

2．職業観・勤労観を育む

キャリア教育が若年労働者の雇用問題への対策と

して展開したことから、キャリア教育が提唱された

当初のねらいは「職業観・勤労観を育む」8)ことで

あった。職業観・勤労観は、 「職業や勤労について

の知識・理解及びそれらが人生で果たす意義や役割

についての個々人の認識であり、職業勤労に対す

る見方・考え方、態度等を内容とする価値観」であ

るとされた。職業遂行上必要な知識や技能を教える

継続段階
－
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業との関連を重視し、実践的・体験的な活動を充

実すること。

2）学校は、生涯にわたり社会人・職業人としての

キャリア形成を支援していく機能の充実を図るこ

と。

ことのみならず、働くことにかかわる価値観の育成

に焦点があてられたのである。

こうした背景から、当初は仕事についての調べ学

習や活躍中の各種職業人の講話を聴くといった「職

業｣と直接関連した実践が数多く見られた。同時に、

｢結局は職業教育と同じ」「職場体験や外部講師によ

る講演等イベントを企画をすればそれでいい」と

いった誤解も広く蔓延していった。

そこで、この職業観・勤労観の育成をベースにし

つつ、より具体的に育てたい力として提唱されたの

か､｢4領域8能力｣8)である。「人間関係形成能力｣｢情

報活用能力」「将来設計能力」「意思決定能力」の4

つの能力領域と、各領域において2つの能力を例示

している。 「人間関係形成能力」の能力例としては

自他の理解能力とコミュニケーション能力、 「情報

活用能力」領域の能力として情報収集・探索能力と

職業理解能力、 「将来設計能力」領域の能力例とし

て役割把握・認識能力、計画実行能力、 「意思決定

能力」領域の能力例として選択能力、課題解決能力

が挙げられている。

この能力論はまたたく間に学校現場に広がり、

キャリア教育において育てたい力として多くの学校

が4領域8能力を基盤とした。

「基礎的･汎用的能力」の内容は、 「人間関係形成・

社会形成能力」「自己理解・自己管理能力」「課題対

応能力」「キャリアプランニング能力」の4つに整

理されている'0)。 4つの能力の具体的な内容は表

2のとおりである。もちろん、あらゆる発達段階に

おいてこれら4つの能力を均等に育てることが求め

られているわけではないし、 「基礎的・汎用的能力」

を育成しさえすればよいというわけでもない。発達

段階をはじめとする目の前の子供の実態に応じて、

その子ならではの独自のねらいをたてることも含め

て、重みづけをしながらねらいを定めることが必要

となるのは言うまでもない。

Ⅲ．特別支援教育におけるキャリア教育

l.特別支援教育とキャリア教育

これまで、キャリア教育に関する変遷とねらいに

ついて概説し、子供ひとりひとりの実態に応じたね

らいをたてることの重要性について確認した｡では、

ひとりひとり異なる障害を有する子供たちを対象と

する特別支援教育においてキャリア教育はどのよう

にとらえられているのだろうか。

特別支援教育においては、従来から障害のある子

供たちの社会的自立の困難は学校段階においても強

く意識されており、主に知的障害部門において産業

現場等における実習や作業学習が「職業教育」とし

て行われてきた経緯がある。平成21年3月に告示

された特別支援学校高等部学習指導要領において職

業教育とキャリア教育の充実が明示されて以来、改

めてキャリア教育へ関心が向けられるようになっ

た。

先述の通り、キャリア教育は社会的・職業的自立

に向けて発達を促すものであり、自立や社会参加に

向けた支援を基本理念とする特別支援教育とは本来

的に方向性を同じくしている。しかし、当初は、特

別支援教育を担当する教師、特に、重度・重複障害

のある子供たちを指導する教師たちの間からは、経

済的に自立することが難しい児童生徒を対象とする

キャリア教育への困惑の声があがった。そうした中

3． 「基礎的・汎用的能力」の育成

4領域8能力をキャリア教育のねらいに据えた実

践が展開するうちに、 「4領域8能力をねらいに据

えさえすればキャリア教育」のような、各学校や地

域の特色や児童生徒の実態を前提としない画一的な

運用が目立つようになった。同時に、4領域8能力

が職業に直結した狭い領域のみに焦点をあてすぎて

いること、キャリア発達とは学校教育から社会への

移行期のみにとどまらず、 より長い、生涯にわたる

ライフ．スパンを視野に入れて構想されるべきであ

るとの反省点も浮上した9)。

こうした現状をうけて、キャリア教育を通して育

成すべき能力として平成23年1月に出された中央

教育審議会答申において新たに提唱されたのが「基

礎的.汎用的能力｣である！ )｡本答申においては､キャ

リア教育の基本的な方向性として次の2点が挙げら

れている。

l)幼児期の教育から高等教育まで体系的にキャリ

ア教育を進めること。その中心として、基礎的・

汎用的能力を確実に育成するとともに、社会・職
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表2基礎的・汎用的能力の具体的内容

※文部科学省・国立教育政策研究所9)より筆者が作成

基礎的・汎用的能力

ア）人間関係形成・社会形成能力

|多様な他者の考えや立場を理解し,相手の意見を聴いて自分の考えを正確に伝えることがで
Iきるとともに， 自分の置かれている状況を受け止め，役割を果たしつつ他者と協力・協働し

'て社会に参画し,今後の社会を積極的に形成することができる力。
トロ・一一一一一一一一‘pD－－－－p■--‘ロロ一一一一一一一一一一一－－－‘■・一‘■・一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一一－一一一一一一一口ローーーーーー・

I具体的要素)他者の個性を理解する力,他者に働きかける力,チームワーク,コミユニケーショ

Iン・スキル・リーダーシップ等

イ）自己理解・自己管理能力

|自分が｢できること｣ ｢意義を感じること｣ 「したいこと｣について,社会との相互関係を保
Iちつつ,今後の自分自身の可能性を含めた肯定的な理解に基づき主体的に行動すると同時に，

|自らの思考や感情を律し‘かつ,今後の成長のために進んで学ぼうとする力。
トーーーロ■－■■■■－■■一一■■ ‘■■一口■ ‘■■－‘■■－－－■■一一一一■、 ‘■■一一■■一一口■－－■■一一一一一一一一．．－－－－－．．．．一一一一一一一一一一一口．一一一口．一一．画一．画一‘．

|具体的要素）自己の役割の理解，前向きに考える力，忍耐力，主体的行動，自己の動機付け，

Iストレスマネジメント等

ウ）課題対応能力

|仕事をする上での様々な課題を発見･分析し,適切な計画を立ててその課題を処理し,解決
Iすることができるカ
トーーーロ■ ｡■■ロ■ ・■－－一一一一一一一一‘■■一一■■■■-■■■■■■ロ■一一■■ロ■■■一一■■■■－－■■ロ■■■-■■ロ■一口■‐■■－－－■■一一一‘一一一一一－－－‘.．．．．．■．－．．－－1．．－．．--

1具体的要素）情報の理解・選択・処理等，本質の理解，実行力，原因の追究，課題発見計

|画立案,評価･改善等

工）キャリアプランニング能力

| ｢働くこと｣の意義を理解し, 自らが果たすべき様々な立場や役割との関連を踏まえて｢働
I<こと」を位置付け，多様な生き方に関する様々な情報を適切に取捨選択・活用しながら，

|自ら主体的に判断してｷｬﾘｱを形成していく力。
トーー■■■■-■■■■－■■一一一一'－－－－－－口■－■■ ‘■■■■■■ ‘■■ロ■■■一■■■■一一,一一一■■一一■■■■-■■■■｡■■■ ‘■■－－－－＝一一‘一一一一一一一一一‘ﾛ．－－‘－－－－－．．-．．■． ‘．

|具体的要素）学ぶこと・働くことの意義や役割の理解，多様性の理解，将来設計，選択，行

|動と改善等

で、現在、各障害種の授業実践報告10－13)発達障害．

知的障害のある児童生徒の自己理解を育むキャリア

教育プログラム等が続々と発表されている!ｲ)。

そこで提案したいのが、特別支援教育における

キャリア教育を考える際の「自立」概念の問い直し

である。 「自立」を経済的自立や職業的自立に限定

せず、他者からのはたらきかけへの反応を返す、或

いは他者とかかわりながら生活すること、他者から

の援助を受け入れつつ自分なりの生活を立ち上げる

こと等、それぞれの障害の状態にあう「自立」の捉

えをひとりひとりについて考えることが肝要と思わ

れる。

従来の社会的自立の概念は、社会の中で他者に依

存せず“独力”で生活するという意味合いの強いも

のであり、他者に援助を求めるということは自立の

2．特別支援教育における「自立」とは

上述したような特別支援教育におけるキャリア教

育を考える際の混乱の背景として、障害のある子供

の「自立」の困難がある。キャリア教育の最終目標

を社会的自立に据えた場合、他者からの支援とと

もに生きていかざるをえない子供にとって意義ある

キャリア教育の形が描きづらいものになってしまう

のである。
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図2病弱児の社会的自立のために“つけたい力” 18）

自己肯定感、④自己決定力、⑤あきらめない力、⑥

自己表現力)、対人関係に関わる力（⑦友達づくり

等人間関係形成力、⑧他者を頼ることを含めた援助

要請力)、学習に関わる力（⑨学力)、ポジティブな

心構えに関わる力（⑩現実的に妥協する力、⑪希望

をもつ力、⑫今この時を楽しむ力）の4つに大別さ

れる。さらに、それらの意味を考察すると⑦人間関

係形成力．⑥自己表現力．⑧援助要請力、は、病弱

児が「社会の中で他者とともに生きる」上で必要な

力であり、①自己管理力．②自分の病気理解．⑧援

助要請力⑩現実に妥協する力．⑪希望をもつ力は

｢病とともに生きる」上で必要な力、そして、③自

己肯定感．④自己決定力．⑥あきらめない力．⑩現

実に妥協する力．⑪希望をもつ力．⑫今この時を楽

しむ力．⑨学力は「自分らしく生きる」上で必要な

力であると考えられる。もちろん、これらの力は独

立しているわけではなく、相互に関連しあっている。

概念に反するように思われてきた。しかし、現実の

社会的自立は様々な依存のもとに成り立っており、

障害児・者の自立についても相互に依存し合える社

会づくりが目標となることが示されている'5)。 “独

力”で生活することにこだわるよりも合理的な配慮

を受けながら、自分なりの生活を立ち上げるという

｢自立」の考え方のほうが特別支援教育においては

適切であると思われる。

Ⅳ、病弱教育におけるキャリア教育

l .病弱児の社会的自立のために必要な力とは

病弱児には、根深い不安や葛藤を抱えがちである

等、独自の育ちの課題があることが指摘され16) 17)、

将来の社会的自立に困難を抱えることが懸念されて

いる。一方で、治癒率の向上から、病弱児の将来的

な社会的自立を視野にいれて療養中の教育を考える

必要性が高まっている。では、病弱児の社会的自立

のために必要な力とはどのような力なのだろうか。

谷口'8)は、病弱教育担当教員を対象とする自由

記述質問紙調査結果をKJ法を援用して整理し、次

に挙げるような病弱児の社会的自立のためにつけた

い12の力を明らかにしている（図2)。12の力は、

自己に関わる力（①病状コン1､ロールのための自己

管理能力、②自分の病気についての理解と受容、③

2．移行支援としてのキャリア教育；自己開示と援

助要請

谷口18)が挙げた12の力は、病弱児に限定して必

要とされる力ではないものも多いが、社会生活を送

る上で他者から自分の病気についての理解を得、必

要な支援を引き出すための「④自己決定力」と「⑥

自己表現力」「⑧援助要請力」の向上は病弱児の社

－7－
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会的自立にとって格別の意味をもつ教育的課題と言

えるのではないだろうか。

病弱児は、将来的にもさまざまなハンディキャッ

プを抱えがちである。構成員が健康であることを前

提に動いている一般社会においては、病弱児には、

自らの病の経験を「誰に」「何を」「どのように」説

明するのかの判断が必要となる'9)。周囲の状況を

把握し、自己開示の在り方を思考し、情報開示の調

整について自己決定する力ともに、必要な理解と援

助を引き出す援助要請力は、病弱児が社会生活を送

る上で大きな意味をもつと言える。

この2つの力が特に重要となるのは、環境移行時

であろう。病院や院内学級という病に親和的なコ

ミュニティから健康であることが前提の通常学級へ

の移行である復学や、学校から社会への移行である

就職、 また、職場内の異動といった環境移行の際に

は、その都度新たな環境において自分の適応的位置

どりを確保するために、 自らの病を語り、周囲から

理解と支援を引き出すことが必要となることも多

いo

近年の入院期間短縮化に伴い、病弱教育機関が子

供たちを支援できる期間も短くなる傾向があるが、

たとえ短い期間の中でも、病弱教育にしかできない

専門的な支援として、子供たちの環境移行を支える

自己表現力、 自己決定力、そして援助要請力を育て

ることに焦点をあてた取り組みこそが、病弱教育の

キャリア教育のひとつの形ではないだろうか。

具体的な教育プログラムの開発は今後の課題とな

るが、社会生活上の困難を乗り越えて自分の人生を

構築するために「移行を乗り切る力をはぐくむ移行

支援」という視点から、あらためて病弱教育におけ

るキャリア教育を捉えなおすことを提案して結びと

したい。
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【特集】

病院内学級におけるキャリア教育の実際

副島賢和昭和大学大学院保健医療学研究科

本論は、病気のある子供の「キャリア教育」として教師にはどのようなかかわりが求められているのかにつ

いて考えることを目的としている。病気のある子供のキャリア教育は、職業教育という枠を超えて、 より広い

視野から考え､かつより段階的に行う必要があると考える。そのため､筆者が行ってきた「キャリア教育の実践」

の一部を、 l .子どもの自尊感情を育む取り組み、 2.傷つきからの回復のプロセス、3.発達課題に向き合う機

会の保障、 という3つの視点から述べる。

キーワード：キャリア教育、病院内学級、自尊感情、回復のプロセス、発達課題

｢寂しい」等の感情は、誰にでもある仕方ないもの

とされている。しかし、こうした当たり前の感情を

自由に表出することも難しいのである。また、 「よ

い患者」であることを求められる子供たちは、主体

的な選択や拒否もなかなかさせてもらえない。仲間

との関係も奪われる。保護者との関係も奪われる。

教育は後回しになる。

このように、病院にいる子供たちは、感情をなく

し、関係性をなくしていくのである。まるで、 「あ

なたは子供でいなくてよい」とされているようであ

る。そのような子供たちが、はたして、挑戦をした

り、将来のことを考えたりできるであろうか。そん

な子供たちの中には、否定的な自己イメージ（否定

的自己認知）がいっぱいである。

近藤' )は､自尊感情には「社会的自尊感情」と「基

礎的自尊感情」があり、その大きさにより4つのパ

ターンがあると述べている（図l)。 「社会的自尊感

情」とは、 「他者との相対的な優劣で高まったり低

下したりする、いわば変動を繰り返す「SocialSelf

Esteem｣」である。 「基礎的自尊感情」とは、 「一度

形成されると容易に崩れることのない自尊感情の基

礎をなす「BasicSelfEsteem｣」である。

病気による傷つきのある子供たちは、このどちら

の自尊感情も持ちにくい状況にあると言えると筆者

は考えている。だからこそ、どのような声をかけ、

何をするかの一歩目は、 「子供自身が「自分を何で

ある」 と定義しているか」をしっかりと考えて、そ

I.はじめに

本企画冒頭において述べられている通り、学校で

行われているいわゆる「キャリア教育」は、職業教

育的な面が強いことは周知の通りである。 もちろ

ん、病気のある子供たちに対する「キャリア教育」

は、将来の就労も視野に入れて行うことは大切なこ

とである。しかし、喪失体験を積み重ね、心的外傷

を持つ子供たちにとっては、職業教育という狭い枠

を超えて、 より広い視野から考え、かつより段階的

な「キャリア教育」が必要であると考える。

本稿では、昭和大学病院内さいかち学級で筆者が

行ってきた取り組みについて紹介し、病気のある子

供たちの「キャリア教育」として教師にはどのよう

なかかわりが求められているのかについて考える一

助としたい。

Ⅱ、子供の自尊感情を育む取り組み

病気のある子供たちは、たくさんの喪失をしてい

る。病院内学級では、病気でなくとも、心や身体が

傷ついている子供たちとも出会う。

そのような子供たちには、 「今日と同じ明日が来

る」とは思えない不安を感じる時間がたっぷりあり、

安全感も持てなくなっている。治療上の必要性から

多くの行動が制限されるが、自由の制限は行動だけ

ではない｡感情の自由も持たせてもらえない｡｢痛い」

-10-
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社会的自尊感情

■
大きく安定した自尊感情
大丈夫､立ちなおれる

社会的自尊感情

鏡 面 ロ ． :1＝ ．，眉

肥大化して不安定な自尊感情
頑張り屋。よい子､とても不安

図1 自尊感情の4パターン'）

のような子供たちがどこに位置するかを見据えなが

ら、かかわっていくことであると思われる。

小林2）は、子供の自己定義を否定的認知と肯定

的認知の2つに分けて捉えている｡否定的認知とは、

｢自分はダメだ」「自分は無力だ」 「自分は頭が悪い」

｢自分は愛される価値がない」「自分はひとりぼっち

だ」というものである。このように思っている瞬間

に､｢勉強をします」「将来のことを考えなさい」「つ

らい治療だが取り組みなさい」と言われて、はたし

てできるであろうか｡｢勉強なんかなんでやらなきゃ

いけないの？」「将来なんかあるの？」と思うのが

当たり前ではないだろうか。子供たちは、 よい患者

であることにつとめるので、 「治療やります」と言

うかもしれない。しかし、それは、やらされている

だけであろう。自分から、進んで取り組んでいるわ

けではない。

教育は、そのような子供たちに肯定的な自己イ

メージ（肯定的自己認知）を持ってもらう取り組み

をすることができる。肯定的な自己認知とは、 「自

分は自分のままでいい｣｢役に立つことができる｣｢自

分は賢い」「自分は愛されている」「自分は仲間がい

る」というものであり、子供たちがそう思える瞬間

を、教育実践の中で作っていくことができる。

教師が子供にかかわるときに、その子が自己認知

と自尊感情の関係の中でどこに位置づいているか

で、声かけや取り組みを考えていく必要があるだろ

う （図2) 3)｡

プリントに花マルをいっぱいつけながら、 「この

勉強まだ、あなたの学校はここまで進んでないと思

うよ｡」と伝えることで、素敵なドヤ顔を見せてく

れるだろう。車いすに乗っている子に、 「そこのも

の取ってくれないかな」と頼み､取ってくれたら､｢あ

りがとう。助かるよ」と伝えることで、 「今の私で

も役に立つことがある」と思ってくれるだろう。学

校に電話をして手紙を送ってもらうよう依頼する。

子供たちは、学校からの手紙を枕元に飾り、 「自分

はひとりぼっちじゃない」と思えるだろう。担任の

先生やお家の人がお見舞いにきてくれたら、 「自分

は愛されている」と思えるだろう。

こうした肯定的認知が持てているときに、 「学校

からプリントが届いてるよ」と声をかければ、 「や

る！ 」と言ってくれるのではないだろうか。また、

｢将来どうなりたいの？」という話ができるし、 「辛

い治療が始まるってきいたよ」と声をかければ「早

く退院したいからがんばる！ 」と答えてくれる。こ

うしたかかわりは、教育だからこそできると考えて

いる。

Ⅲ傷つきからの回復のプロセス

傷つきを抱えた子供たちが、回復をし、将来に向

かって進んでいくためのプロセスが3段階あると考

えている4)。
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｜ 自己認知 ｜

｜ 肯定的 ｜
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－ l ≦鮒｡ | ｜
;一(菖分をどのように思っている’
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自分は
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い

愛される
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| 富分憾ダﾒだ ' 'ひと誰琶だ' ’
自分は

ひとりぽっちだ
自分はダメだ 自分は無力だ

｜ 否定的 ’

図2自尊感情と自己認知3）

｢こんな自分はダメだ｣｢こんな私はいてはいけない」

という想いを伝えてくれる子供たちがいる。

そのようなとき、教師は意図的に失敗をたくさん

見せるとよいだろう。教師が失敗すると、子供から

なめられると言われることがある。もちろん、教師

である以上､失敗を少なくする努力はする。しかし、

それでも失敗することはある。そのようなとき大人

はどうするか。子供たちはよくみている。子供たち

は、大人の失敗が大好きである。もちろん関係がよ

くなくて、失敗を見たがっているときもあるであろ

う。しかし、多くの子供たちは関係が良い人の失敗

も好きである。それは、その大人が失敗をしたとき

に、どのように振る舞うかを見たいからだと考えら

れる。失敗をした対処を知りたいからだと思われる

のである。失敗をしても、真筆に対処し、それがよ

い経験になることを見せてくれる大人を子供はバカ

にはけっしてしないであろう。

1.安全と安心の確保(safety)

安全と安心を確保する上で大切なことの一つ目は

｢比べないこと」である。教室に初めてきた子供た

ちによく見られる姿に、先にいる子供たちを少しだ

け傷つけるというものがある。傷つけることで、そ

の教室の中での自分のポジションを確保しようとす

る姿である。「そんな勉強まだやっているの？」「あ

たしそれ、得意」のように、教室の中で、自分の存

在を認めてもらうために、優位性を示すのである。

そのようなとき、教師は彼らに何を伝えればよい

だろうか。「私は、あなたとこの子を比べません。

もし比べるとしたら、昨日のあなたと今日のあなた

かな」と伝えてはどうだろうか。筆者の経験では、

優位性を示していた子供はとても安心をした顔をし

てくれ、その日の午後には、おだやかでやさしい本

来の姿を見せてくれた。また､先にいた子供たちは、

同じことを経験済みであるが故に、 「また、言われ

てる」と笑顔になった。

安全と安心を確保する上で大切なことの一つ目は

｢失敗はよい経験になる」ことを教師が身をもって

見せることである。失敗をするのはダメなことだと

う思っている子供たちがたくさんいる。とくに、病

気等でたくさんの喪失をしている子供たちによく見

られる。ベッドにいる彼ら彼女らは、病気になった

こと、怪我をしたこと、入院したことを「最大の失

敗」と考えている。学校にも行けず、勉強も遅れ、

友だちとも遊べず､お家の人に迷惑をかけてしまい、

2．選択と挑戦(challenge)の機会提供

安全と安心が、しっかりと確保をされたら、次は

｢Challenge;選択と挑戦｣である。この段階はスモー

ルステップで進めることが大切である。 「絵を描き

ます。色鉛筆がいい？それともクレパス？」「紙の

大きさはどれにする？こっち？それともこっち？」

という段階から始める｡エネルギーのない子たちは、

｢別にどっちらでもいいよ。先生決めて｡」と言うこ

とも多かった。安全と安心が確保されていないと、
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3． 日常の保障・将来の希望(Hope)への支援

選択や挑戦により成功体験が積み重なっていく

と、子供たちは少しずつ将来のことを考えるように

なる。傷つきが深い子供たちほど、学級にきてくれ

た初めのうちの会話の多くは、 「前にこんな楽しい

ことがあった」「自分はこんなことができた」 「こん

なに辛い思いをした」「私はみんなからこんなに好

かれていた」のように、過去のことが中心である。

安全と安心を感じられる場所やかかわりの中で、

過去の話を聞いてもらい、失敗も認められ、成功体

験を積み重ねていく中で、 「今日はこんなことがで

きた」「今日のこれはとっても楽しかった」と、少

しずつ今日のことを語りだす。

現在のことを語りだせるようになってくると次

は、朝、学級に来たときに「今日はこれをやりたい」

と言えるようになる。そして、今日が満たされてき

たときに、初めて「明日これをやりたい」という言

葉が聞かれるようになる。この言葉が伝えられるよ

うになったとき、退院した後の事や将来のことの話

ができるようになる｡たとえ短いかかわりの中でも、

子供たちとの関係はここまで辿り着きたいと考えて

いる。

何度も入退院を繰り返している子供たちは、 うま

くいきかけたときに、 また戻ってしまうというプロ

セスを繰り返し経験する。そのようなとき、子供た

ちは、否定的な自己イメージになってしまう｡そこ

に寄り添い、また一歩一歩一緒に歩むことが必要で

あると感じている。

高校生の男の子（以下、B君）がいた。B君は幼

いときから何度も入退院を繰り返してきた男の子で

ある。B君と二人で、アンゲームという質問のカー

ドゲームに取り組んでいた。アンゲームとは、交代

でカードを引き、そこに書いてある質問に答えるの

である。 「十億円当たったら何に使いますか？」 「お

家で一番落ち着くところはどこですか？」という質

問がある。 「死についてどう思いますか？」「いじめ

られた体験があれば語ってください」などの、少し

答えにくい質問もある。もちろん筆者は、取り組む

メンバーに合わせて、そのゲームを始める前に抜い

たりもする。

さいかち学級でのルールは、①誰かが話している

ときは黙ってきく、②答えづらいときは「今は言え

ない」と言っていい、の二つである。

アンゲームの中で「あなたの誇りは何ですか？」

の質問へのB君の答えは、 「ぼくの誇りは、病気を

失敗はできないからである。失敗をする自分ダメだ

と思ったり、そんな自分を嫌いだったりしたら、そ

して、失敗ができないとき、選択や挑戦をすること

はとても難しくなるだろう。しかし、次に記す子供

の姿のように、病気のある子供たちは、選択や挑戦

をあきらめることで自己を保っていることもある。

さいかち学級で筆者が出会った子供たちの中に、

失敗をする自分がとっても嫌いで、算数の学習の中

でも、問題の答え合わせをするときに一間でも間違

いがあると怒りを禁じえない子供（以下、A君）が

いた。間違えた自分を受け入れることが難しいよう

で、丸付けをした教師に対して、八つ当たりをした。

ある日の図工の時間、A君はとても意欲的に工作に

取り組んでいた。しかし、A君は、最後の最後で、

糊をつけるところを間違えてしまった。裏表逆に糊

を塗ってしまったのである。A君は、 「いやだ。 も

うやらない。あきらめた。」と言って、作りかけの

作品をボンっと放って、激しい怒りの表情を浮かべ

て床に座ってしまった。一般に、教師や大人は、「あ

きらめないでやるときっといいことがあるよ」「簡

単にあきらめてはいけないよ」というメッセージを

子供たちに伝える。A君にも、まわりの教師からは

｢ちょっと間違えたくらいであきらめないで、最後

まで完成させようよ」というメッセージが伝えられ

た。そのとき、その子が叫んだ。

「あきらめないと、生きていけないんだよ！ 」

大人はみんな、はっとしてその子を見つめた。A

君は今まで、どれだけたくさんのことをあきらめて

きたのだろうか。挑戦をやめ、あきらめることでか

ろうじて自分を保ってきたのではないだろうか。

子供は､本来的に選択や挑戦をしたい存在である。

しかし、選択や挑戦にはエネルギーがいる。安全や

安心が確保され、エネルギーがたまってくると、選

んだり挑戦したりする姿が増えていく。間違って

もやり直せること、失敗してもバカにされないこ

と、 「助けて」「手伝って」と言えることの3つが保

障される環境の中で、傍にいる教師が、わからない

ことできないことをわくわくするねと思ってくれる

こと、自分の歩みを待っていてくれること、自分で

進むことを信じてくれることが、伝わるかかわりや

言葉かけをしていくことによってはじめて、子供は

選択や挑戦をしてもよいと思えるのではないだろう

か。
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したことかな」であった。B君は、 「前はいやだっ

たよ。なにもできないしね」と言いつつも、 「でも、

病気じゃなかったらこの学級にも来られなかったか

らな」と言った。

「病院での知り合いはたくさんいるからね。精神

力高くなった。ちょっとしたことではくよくよしな

いよ。今は過去の何十倍も幸せ｡」

「得意なこと見つけていきていこうって決めたか

ら、ただ病気になるわけじゃないんだよね｡」

「実はそう言う子がたくさんいる。みんながそう

思えるようになればいいんじゃないかな。クラスに

一人入るはずだからね｡」

「生きていることだけでいいことだから。笑って

楽しく生きていこうって決めたんだ｡」

「先生。ぼくはここに来て、生きるバネを持てた

よ｡」

「入院になってもまたみんなや先生に会える。懐

かしい｡居場所がある｡前の病院はひとりぼっちだっ

たんだ。でもここはそうじゃない｡」

「病気だからって、人より時間がかかったりする

だけ。病気でもよかったよ。悪いことばかりじゃな

い。走れないし、薬も飲まないといけないけど、今

はそれも普通だと思えたから｡」

B君の言葉は、 PostTraumaticGrowth「心的外

傷後成長」 （以下、 PTG)という概念に適合するも

のと思われた。PTGとは、 「「トラウマテイック」

な出来事、すなわち心的外傷をもたらすような非常

につらく苦しい出来事をきっかけとした人間として

の心の成長を指す」 5）と定義され、我が国には宅6）

が紹介した概念である。

病気や怪我、入院や治療は子供たちにとってとて

もつらい出来事であろう。そして、これらのことを

子供たちは大きな失敗だと感じている。

教師は、 「失敗もいつの日かきっと成長のための

経験になる」と子供たちが思えるかかわりをおこ

なっていくことを心がけたい。

今の自分があるのはあの経験があったからかもし

れないといつの日か思えるように…病気のある子供

たちが、自らの将来に目を向けていくためのプロセ

スを､かかわる大人は意識する必要があるであろう。

に子供たちがそこに向き合うのが難しいことは既知

のことであろう。その原因のひとつは、彼らの発達

課題にあると考えている。いわゆる健康な状態で生

活を送っている子供たちであれば、いろいろな場面

で直面し、越えていくはずの発達の課題を、病気を

理由に向き合うことができない場合あるのではない

だろうか。

1．発達課題に向き合う保障

中学生の男の子（以下、C君）がいた。C君は、

小学4年生まで酸素をつけて生活をしていることが

多い子供であった｡酸素ボンベを携帯しているから、

車いすに乗っていることもあった。もちろん体育の

学習は見学が多い｡運動会も放送や合図の係となる。

遠足も、先にゴールに言って先生と待っているとい

う子供である。

彼の夢は、中学生になったら運動部に入ることで

あった。 5年生から酸素をつけなくてよくなった。

中学生になって運動部に入ったことをとてもうれし

そうに報告をしてくれた。

ある日、練習中に校庭を走っていて具合が悪く

なって病院に来た。病院でスタッフから言われてい

た。

「その一周を走ったら具合いが悪くなるかもって

わかっていたんじゃないの？」

お母様からも言われていた。

「あなたもうその病気と何年付き合っているの、

自分の身体ぐらいわかるでしょう」

そのとき、彼が言った。

「だって、あと一周だったんだ。ぼくみんなと同

じことしたいよ！ 」

このくらいの年齢の子供たちは、 「いのちの危機

より、発達の危機を優先する」ことがよくある。あ

る女の子が、 「このハンバーガー食べたら、ちょっ

とヤバいかも」と思いながら、一緒に言ったお友達

のグループで、 自分だけ違うメニューを頼むわけい

かなかった…と具合が悪くなって、病院に来たこと

もあった。

筆者らは、 「休めるようになりなさい」 「違うメ

ニューを頼めるようになりなさい」と言う。心の中

で、 「今は、いのちの危機よりも発達の危機を優先

させる時期」と思いながら、制止をする。

読者の多くも、そのくらいの時期に、自分の健康

のことよりも、友だちとの約束や自分の挑戦を優先

させたことがあるのではないだろうか。それは、た

Ⅳ、発達課題に向き合う機会の保障

病気のある子供のキャリアについて考えたとき

に、先の目標だけに目を向けさせたとしても、実際

-14-
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とえ命に関わるような病気のある子供たちにとって

も大事な発達課題だと考える。

病気の治療をしながら、入院をしながら、子供た

ちにどのようにして自身の発達課題を越えていって

もらえばよいだろうか。日々、スタッフたちと相談

しながらかかわり方を考えている。

えながら生きている子供たちがいる。その中で従来

の学校制度に合わせて、努力しながらも進んでいる

子たちがほとんどです。それでも、その制度にうま

く乗れない子供たちもいる。

病気のある子供たちのためには、病弱の特別支援

学校がある。高等部もある。学校に行くことができ

ない場合は、訪問教育がある。もちろんその制度は

大切である。

ただ、それを高校進学を考える子供や保護者の立

場から見るとどうなるであろうか。

「病気のある私たちは、病弱特別支援学校や訪問

教育しか選べないの？」と考える人たちもいること

は事実である。そのような訴えを耳にする。

子供たちのことを考えて、ご尽力いただける中学

校の先生たちも大勢いる。しかし、希望の高校に行

くためのスタート地点に立つ前に、病気を理由に断

られてしまう子供たちがいるのである。

あるお母様が教えてくれた。

「うちの子には希望の高校がありました。その高

校は、 「お子さんの成績でしたら合格圏内です。受

験をして受かって通ってきてください」 と言ってく

れました。 「でも、お子さんは体育の実技ができな

いので、単位が取れません。ですので、 2年生には

なれないです｡」 と言われました。先生、そんな学

校受けられないです｡」

ある子にある大人が言った。

「高校は、いけるところに行っておいて、大学は

自分がやりたいところに行くといいのでは？」

その子がつぶやいた。

「今じゃないとダメなんだ。そこまで生きていら

れるかどうかわからない…｡」

選択肢がないということは、子供たちとって本当

につらいことである。そのため、筆者がかかわって

いる病院では、本人と保護者の希望があれば、進路

相談の時間を用意している。都内のサポート校の

校長にきていただき、その子の現状に合わせて、考

えられる限りの選択肢とそれぞれのメリット ・デメ

リットを伝えてもらう機会を作っている（もちろん

その先生は、自分の学校を勧めにきているわけでは

ない)。将来のために、本人や家族が今何をすれば

よいか、これからなにをしていけばよいかを一緒に

考えていくことも欠かせない支援の一つである。

2．病院内での職場体験

中学生になると、職場体験の課題が学校から出さ

れる。多くの生徒たちは、中学校の教師が準備をし

てくれた体験先で活動を行う。入院をしている子供

たちも、 タイミングよくその活動に参加をできれば

よいのだが、毎回うまくいくわけではない。そこで

本学級では、病院や病棟に協力をお願いし、その子

が入院中だからこそできる病院内で職業体験をおこ

なっている。

本病院は、大学の附属病院であり、看護専門学校

もある。そのため、病棟の看護師さんたちは実習指

導の経験が豊富である。職場体験をする生徒の実態

に合わせて、生徒本人と確認を取りながらプログラ

ムを組んでいただく。病棟の中で、患者である生徒

に体験をしていただけることは本当にありがたく、

医長や師長を始め、本当にお世話になっている。

白衣を用意していただいたり、衛生面や感染症の

ことを学んだり、確認の作業にプラスαで加えてい

ただいたり、 と患者ではなく看護の立場から病棟を

見ることは、 自分の治療に対してもよい影響があっ

たという感想があった。

「いつもとは逆の(看護を)する側の立場になって、

改めて大変だけど、やりがいのある仕事だと思いま

した。そして、改めて『いつもありがとう」 という

気持ちになりました｡」

という感想を伝えてくれた子がいる。

もちろん病気のある子供たちは、同世代の子供た

ちよりも、薬の名前や専門用語を知っているなど、

医療に対してとても近い場所にいる。そのため、将

来、医療にかかわる職業に就きたいと希望している

子供たちも多くいる。このように、実際に、医療の

スタッフと直接かかわり、話を聞くことができるこ

とは、将来に向けても貴重な機会であると考えてい

る。

3．サポート校の校長をお招きしての進路相談

子供たちと将来の話ができるようになる。保護者

の方からの相談がある。慢性疾患などで病気をかか
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V.おわりに キャリア教育を担うものの大きな課題であると考え

ている。

平成元（1989）年は15288人、平成25 (2013)

年は5146人。この数字は、その年に亡くなった

二十歳未満の子供たちである（厚労省データベース

より)。この25年間で約三分の一になった。それは

とても素晴らしいことだと思う。医療も社会もご家

族も…何よりもご本人の頑張りがあったからこその

数字だと考えている。

しかし、忘れてはいけないことがあると思う。失

礼な言い方になるが、生きていられるようになった

子供たちが増えたということである。病気や障害の

ある状態で生きていく子供たちがいるということで

ある。その子供たちも、成長の過程でたくさんの発

達課題に向き合う。自分の将来を考えて、行動して

いかなくてはならない。しかし現実は、保護者と本

人に大きな負担と責任がのしかかっているという状

態がある。その負担を軽減していく必要もあるであ

ろう。

生きていかれるようになった子供たちの未来の選

択肢をどれだけ広げていけるか。病弱教育における
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病弱特別支援学校における中学生とのＷＲＡＰ 

（元気回復行動プラン） 

―生徒と教員の学び合い― 

公立特別支援学校 下村太郎 

 

本研究の目的は、病弱特別支援学校における自立活動の一環として導入したＷＲＡＰ(元気回復行動プ

ラン)の実践報告と効果を検討することである。我が国の義務教育機関における授業でのＷＲＡＰ(元気

回復行動プラン)の実践は本事例が初めてではないかと思われる。実践中は、生徒だけでなく教員も参加

するＷＲＡＰのワークでは個性が見られ、その効果として、話す・聞く姿勢が自然と身に付き、日常の

何気ない行動の中にも主体性を見出すことができるようになった。また、他の生徒や教員の経験を参考

にしながら考えることや自分を振り返る機会となったことが窺われた。助け合いながらグループを成長

させていき、セルフヘルプグループと変わらない安心感が持て、自己開示が進んでいったものと思われ

る。こうした経験は、生徒にとって将来的な社会的自立の基礎となる対人関係力の育成につながると言

える。以上により、ＷＲＡＰを取り入れた自立活動授業は、病弱特別支援学校におけるキャリア発達支

援としての効果が期待できる取組みと言える。 

 
キーワード：ＷＲＡＰ 自己開示 セルフヘルプグループ キャリア発達 

 

Ⅰ．はじめに 

 

筆者が勤務する全寮制病弱特別支援学校には、

身体的な課題のある生徒と心の課題のある生徒の

両方が在籍している。中学部においては、問題解

決法（後藤，2012）や当事者研究（べてるしあわ

せ研究所，2009）を通して、自身が抱える問題へ

の対処法を参加者みんなで楽しく話し合いながら

編み出す授業をこれまで実践してきた。当校の生

徒は自分の体調と向き合う習慣が比較的身に付い

ていることから、元気に大切な五つのことと六つ

の自分の調子に合わせたプランを学ぶことができ

るＷＲＡＰ(ラップ：Wellness Recovery Action 

Plan：元気回復行動プラン、以下ＷＲＡＰと表記)

と親和性が高いことが想定された。 

ＷＲＡＰは、研究者であり精神的な病を抱える

当事者でもあった米国在住のメアリー・エレン・

コープランド氏が考案したものであり、もともと

は精神的な困難を抱える人の自己管理を目的とし

たものである。しかし、不安症状の改善という治

療的側面のみならず、予防教育の観点からの有効

性も示唆されたことから、筆者がＷＲＡＰファシ

リテーターの資格を取得したＸ年５月の翌月から

中学生を対象に授業として実践し、夏季休業中に

は保護者を対象として実施した（下村，2014；2016）。 

ＷＲＡＰは｢不快でつらい症状を、モニタリン

グし、対応プランをたてることで、軽減、改善、

取り除くことができる構造化されたシステムで｣

あり、｢プランを作るという活動は、個人のストレ

ングスを見出し、個人の責任やエンパワーメント

の感覚を強める｣ものである（Copeland，2012a）。

コープランド氏は 2007 年と 2010 年に来日しその

時の様子はＤＶＤや冊子（Copeland，2011 他）に

なっているが、地域精神保健機構刊行の月刊誌｢メ

ンタルヘルスマガジン こころの元気＋｣でも

2007年 3号(5月発行)と2012年 9月号でＷＲＡＰ

の特集が組まれ、また 47 都道府県 52 参加新聞社

と共同通信の Online 上のニュースである 47NEWS

【特集】 
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でも取り上げられる（吉本，2013）など、国内で

の認知度が高まりつつある注２。さらに 2016 年 7

月には『ＷＲＡＰを始める！』（精神看護出版）が

増川ねてる・藤田茂治の両氏によって上梓されて

いる。これまで主に精神医療や福祉の分野で精神

疾患を抱えている人々に対して行われていたが、

実施場所は企業や大学注 3、対象は子ども注 4や当事

者の家族注 5など多様化している。しかし、義務教

育機関における正課授業内での実践は管見の限り

見当たらない。 

本稿では、ＷＲＡＰに参加した生徒、教員の気

づきや変化を確認しつつ、病弱特別支援学校にお

けるキャリア発達支援としてのＷＲＡＰの有効性

を検証したい。 

 

Ⅱ．方法  

１．実施時期 Ｘ年～Ｘ＋３年 

２．実施対象 在学している病弱特別支援学校中

学部生徒 

３．倫理的配慮 

発表や執筆に関しては、「全国の友達や先生に

伝えるときは、十分にプライバシーに配慮する」 

旨の同意をＷＲＡＰ実践時に、生徒との間で得て

おり、その同意に基づいて記述した。記述にあた

っては、個人が特定されないよう配慮した。 

４．実践の概要 

実施初年度は週 1 回 50 分の自立活動注6の時間

を使い、全 10 回で組み、一つのテーマで 1 回を基

本とした（表１参照）。第 1～5 回は「元気に大切

な五つのこと」、第 6～10 回は「元気に役立つ道具

箱」と「六つの自分の調子に合わせたプラン」だ

ったが、第 4･8･10 回は二つのテーマを扱い(食育

は他の教員が担当)、第 1･6･9 回では筆者がファシ

リテーターの誓約書とも言うべき「価値と倫理」

（Copeland，2012b；久野，2014）を読み上げた。

心理的な侵襲性の低い第 6 回の「元気に役立つ道

具箱」と第 7 回の「日常生活管理プラン」は中学

部全体(第 6 回は生徒 10 名、教員 10 名、第 7 回は

生徒 8 名、教員 10 名)を対象とし、他の回は生徒

4 名、教員 4 名を対象とした（教員数は筆者を除

く、以下同じ）。   

 翌年度は、中学部生全員がＷＲＡＰと運動の両

グループに参加できるように 2 期制にし、前期が

ＷＲＡＰだった生徒は後期を運動とした。そのた

め前期のＷＲＡＰは全 4 回(「元気に役立つ道具 

箱」、「六つの自分の調子に合わせたプラン」①～ 

④)で生徒 5 名、教員 3 名のグループ、後期は全 5

回(前期の内容＋「六つの自分の調子に合わせたプ

 

表１ ＷＲＡＰ全 10 回のテーマ 

第 1 回 
元気に大切な五つのこと 

 ①希望の感覚 

第２回  ②自分が主体となること 

第３回  ③学び 

第４回 ④自分のために権利擁護すること＋食育 

第５回 ⑤サポート 

第６回 元気に役立つ道具箱 

第７回 
六つの自分の調子に合わせたプラン 

①日常生活管理プラン 

第８回 
②引き金と行動プラン 

③注意サイン(小さな乱れ)と行動プラン 

第９回 ④深刻な状況であることを知らせるサインと行動プラン 

第 10 回 
⑤クライシスプラン  

⑥クライシス後のプラン 

育 療 
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ラン」⑤⑥)で生徒 7 名、教員 4 名のグループとな

った(前後期共に欠席の生徒を含む)。 

 各回の主な活動内容は、チェックイン(今日呼ば

れたい名前を決める、この 1 週間で自分を労わっ

たことの発表)、居心地の悪さを受け入れるための

合意、メインテーマ、チェックアウト（～を学ん

でいま感じていること、あなたが今日持ち帰りた

いこと）、配布したワークシートへの記入だった。 

 会場ではＷＲＡＰファシリテーターである筆者

が大型液晶テレビにＷＲＡＰのスライドを映し出

し、解説した。また参加者の発言を共有できるよ

うに記録者役割の教員 1 名が発言をその都度ＰＣ

で入力し、スクリーンに映写した。記録者役の教

員も他の参加者と同じ立場で発言してもらった。

配置はテレビとスクリーンを正面にし、座席は参

加者の顔が互いに見えるようにコの字にした。  

振り返りと定着のために、入力データと回収し

たワークシートをもとに授業風景の写真を貼り付

けたまとめのプリントを作成し、後日参加した生

徒・教員全員に配布した。初年度の第 6･7 回分は

まとめのプリントをＡ1 サイズに拡大して保護者、

来校者にも見てもらえるように廊下に掲示した。

また、筆者が担当する進路通信に適宜ＷＲＡＰに

関する記事を掲載した。 

 

Ⅲ．結果と考察 

 

１．伝え合う力 

 会場への入室後、卓上ネームプレート用のＡ4

用紙に今日呼ばれたい名前をまず書いてもらった。

毎回同じ名前でもよいし、毎回変えてもよい。12

色のマーカーから好きな色を選び、「今日はどうし

ようかな、この名前にしよう」などと声に出しな

がら書いたり、イラストを添えたりした。自分の

名前の一部や普段のニックネーム、ポリシー、好

きなキャラクターや歴史上の人物、旬の食べ物な

ど個性が表れていた。 

 参加者が概ね名前を書き終わったのを見計らっ

て開始の挨拶をし、気持ちの準備ができた人から

挙手して「チェックインします」と口を開き、今

日呼ばれたい名前とこの 1 週間で自分を労わった

ことを発表した。趣味や外出、外食、疲れていれ

ばゆっくり休息したことなど、生徒と教員がお互

いに週末の過ごし方を伝え合い、話す・聞く姿勢

が自然と身に付く機会となった。 

実施二年目の日常生活管理プランのセッショ

ンでは、久野恵理氏注１からの助言に基づき、労わ

ったことではなく前回の元気に役立つ道具箱のリ

ストの中から一つ実物を持参し、皆の前で披露す

る形式を取った。ペットの写真やＣＤ、書籍、自

身のスポーツ競技の動画などを参加者が生き生き

と紹介すると、他の参加者は興味深く眺め、「かわ

いい」「素敵」「いいよね」と感嘆の声を上げた。

大切にしているものを人に伝えようとする熱意や

勇気、どのようなものであっても紹介してくれた

人を尊重しようとする姿勢が感じられるチェック

インであった。 

伝え合う力は、伝える力とともに聴く力が合わ

さって初めて成り立つ。心理的、身体的な困難を

抱えがちな参加者が、自身の大切なものを他者に

伝え、聴いてもらったことは、自身の困難さをも

伝え合うことができる感触を得たことだろう。そ

のことは次回以降のセッションで証明されるが、

ＷＲＡＰの授業から離れた日常場面に般化される

契機になったものと思われる。 

 

２．主体性への気づき 

次に各セッションのメインテーマであるが、こ

こではいくつかを紹介したい。自分が主体となる

ことでは、「あなたが『主体性(自分で選んで、自

分で決めている)』を感じているときは、どのよ

うなときですか？」という質問に対して筆者がま

ず例として「今日のお昼はパンにしようと決めて、

胡桃パンを選んだとき」と挙げると、生徒からは

「ゲームをやるかどうか決めるとき」、「寄宿舎に

泊まる先生の名前を覚えるとき」等、教員からは
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「夕食の買い物をして何を作るか決めるとき」、

「朝起きて何を着るか決めるとき」等という回答

があった。普段は意識しづらいことだが、このセ

ッションでは日常の何気ない行動の中にも主体

性を見出すことができた。 

 中学生においては病気の有無に関わらず、進路

選択が最大のライフイベントと言える。「病気だ

から、親が言うから選択肢は一つしかない」と主

体性を棚上げしがちな事例であっても、他の選択

肢と比較する権利が本人にあることは自明であ

る。通院していれば治療方針について主治医と相

談する権利も有するはずだ。結果的には親や主治

医の助言通りの進路や治療方針であったとして

も、主体的にその選択肢を選んだ自分という感覚

を持てれば、生きづらさは多少なりとも軽減する

だろう。 

 

３．自己省察力 

 初年度の第 6 回「元気に役立つ道具箱」(元気を

保ち、また調子が悪くなってきたと感じたときに、

元気を回復するのに役に立つリスト)と第 7 回「日

常生活管理プラン」(いい感じのときの自分はどん

なふうなのか・毎日するとよいこと・ときどきす

るとよいこと)は参加者が大人数となったため、解

説用のテレビの両側に記録用のスクリーンを設置

し、２グループを同時に進行した。道具箱にある

リストとして「ネットサーフィンをしつつ、猫を

眺めつつ、アニメを眺めつつ、漫画を読んで、何

かつまみながらゴロゴロぐだぐだする」、「アニメ

を見て、勉強して、ペットに会って、ＰＣで音楽

を聴いて、ハンバーガー店に行って好きなメニュ

ーを注文して食べる」、「国内外のディズニーラン

ドに行く(ことを想像する)」等が挙がり、とても

活気のあるセッションになった。 

 初年度最終回のクライシスプラン(調子が悪く

て、人に頼んだほうがいいとき)、クライシス後の

プラン(状態が行ったり来たりしている、移り変わ

りのとき)でのチェックアウト時の質問「ＷＲＡＰ

を学んで、いま感じていること」では生徒からは

「ＷＲＡＰをやる前より自分を見直せたのではな

いかと思う」、「クライシスプランが、自分によく

あることだと思った」、教員からは「他の人の元気

になる方法や不調なサイン等を聞くことによって、

良い方法だな、やってみたいなと思うことが沢山

あった」、「元気なとき、ちょっと不調なとき、両

方の自分を見つめることができ、また他の人の話

を聞き、それぞれに対応プランがあり、とても勉

強になった」等というコメントがあった。ＷＲＡ

育 療 
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Ｐでの交流により他の人の経験が参考になったこ

とや自分を振り返る機会になったことが窺えた。 

 人は誰しも、病気に限らず何かしらの困難さを

抱えて生きている。一人で自己省察するのは苦し

さを伴いがちだが、本実践のようにみんなで語り

合うと、「自分と向き合いたくない」という障壁を

乗り越えやすい。病気などの困難さは解消できる

ものもあれば、一生付き合っていくものもある。

語り合える仲間とともに、その時々に応じて自分

を振り返ることができれば、新たな一歩が踏み出

せることだろう。 

 

Ⅳ．おわりに 

 

 最後に、病弱教育の自立活動プログラムとして

のＷＲＡＰの可能性について述べ、本稿の結びと

したい。 

チェックインの活動内容は緊張をほぐすアイ

スブレイクであると同時に、ファシリテーターが

参加者と同じ立場で学び合えるように仲間入りす

るジョイニングでもある。複数回の連続したプロ

グラムであるため、回を重ねるごとに積極的に発

言できるようになった。コメントが浮かばない場

合は当人から許可を得て、その参加者のエピソー

ドを教員が紹介したり、上級生が率先して語り始

めたりするなど助け合いながらグループを成長さ

せていった。共通する特定の疾患を持ったグルー

プではないが、セルフヘルプグループと変わらな

い安心感が持て、自己開示が進んでいった。各セ 

ッション、テーマは決まっているが毎回驚きの出

会いがあり、年齢、性別、立場を超えて学び合う

ことができたのではないかと思う。 

課題として初年度は筆者の未熟さもありＷＲ

ＡＰのスライドを噛み砕いて説明できず、途中で

参加者の集中力を切らしてしまうことがあった。

翌年度は道具箱のリストの実物による紹介、子ど

も向けの『元気帳ガイド』にあるイラストカード

の回覧、発言者の了解を得たうえでのロールプレ

イ(道具箱のリストで、たそがれながら歌うこと

を実践)等、改善を図った。また、ワークシート

最後の記入欄「参加者からのコメント」はＸ年、

Ｘ＋１年は教員から生徒への一方通行だったが、

Ｘ＋２年、Ｘ＋３年は教員、生徒間の双方向にし

た。参加者や参加していない教職員、保護者、支

援者にもＷＲＡＰの理解や定着を図るために、Ｗ

ＲＡＰ三変化として以下の掲示や配布等を行っ

た。 

 

・見える化･･･校内掲示(年１回更新)、まとめ

のプリントの配布(各回)  

・持ち帰る化･･･ＷＲＡＰノート(各期)、修了 

証(各期)、ＷＲＡＰアルバム(各期)  

・伝える化･･･保護者・教職員向けのお便り(年

1 回)研究授業・学校公開での実践、学会等 

での発表 

 

 内省を必要とするプログラムは自己開示性が高

い反面、アクティブな要素にやや欠ける。ＳＳＴ

等の活動性のある内容を上手く盛り込めると集中

力が持続し、作成した対応プランの実行力も増す

のではないかと思われる。図１は自己開示性を横

軸に、活動性を縦軸にして筆者が担当したプログ

ラムを主観的に位置づけたものである。なお当校

での当事者研究は自己開示性、活動性ともにべて

るの家ほど高くはない。参考までに保護者向けに

開講したどならない子育て練習法とペアトレ(精

研式ペアレント・トレーニング)を加えた。 

今後、目の前の病弱児童生徒の実態に合わせた

実践と研究を重ねることで、病弱児童生徒の社会

的自立のために必要な力を育成するようなＷＲＡ

Ｐのかたちへと発展していくことを期待してやま

ない。 

 

注 

1. 久野氏は 2016 年 8 月に逝去されました。哀悼

の意を表します。 
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2．ハートネットＴＶ(ＮＨＫのＥテレ)「カキコ

ミ！深層リサーチ File8 障害のある人の”働

く”(2)」(2012 年 12 月 4 日放送)では、ＷＲＡＰ

と関連すると思われる「わたしのトリセツ」(NPO

法人 Switch)が就労支援の一つの方法として紹介

された。 

3．福井里江氏、大森美湖氏、増川ねてる氏が 2010

年度から東京学芸大学で大学生向けにキャンパス

ＷＲＡＰを運営している。 

4. 子ども向け(8～10 歳以上)のＷＲＡＰは以下

が参考になる。 

コープランド，M.E. (2012). 元気帳ガイド  オ

フィス道具箱(キッズラップ委員会日本語出版制

作) 

上田孝子 Web Design．キッズラップ，Retrieved 

from http://www.kidswrap.org/Home.html（ア

クセス 2015-01-06）． 

5. 福井里江氏がＢＰＤ（ボーダーラインパーソナ

リティー障害）ファミリーサポートサービスＢＰ

Ｄ家族会において2014年3月からＢＰＤ当事者の

家族を対象に開講している。 

6.当校中学部の自立活動(年間 35 時数)の主な内

容は病気や心身の理解、トライアスロン(けん玉、

縄跳び、卓球ラリー、持久走歩)、病類別グループ

学習(Ａ運動と健康、Ｂ生活と健康のどちらかに通

年で所属)、ＳＳＴ等の学習であり、ＷＲＡＰは病

類別グループ学習の枠で扱った。実施二年目は病

類別グループ学習をグループ別学習(2 期制でＷ

ＲＡＰ、運動)に改めた。 
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【特集】

慢性疾患の子どもの「自己」の育ちと

「自分のことを伝える」教育実践

武庫川女子大学大学院・元院内学級教諭斉藤淑子

慢性の病いを抱えた子どもにとって、病いの経験について自ら「語る」ことは、 「自己」の育ちに繋がる。こ

のことは自分の人生を構築する力を育む」キャリア教育実践の課題でもある。本研究においては、一事例を通

して、 l)院内学級の小学部で行った交流教育実践「伝えたい自分のこと」が、慢性疾患児の「自己」の育ちに

とってどのような意味を持っていたのか､2)思春期になった慢性疾患児が､この取り組みをどのように振り返り、

意味づけたのか、の2つの問いについて、 「時間的な自己」の育ちという視点から明らかにした。

キーワード：慢性疾患児、 「自己」の育ち、病いの語り、長期入院

2．病気の子どもにとって自分を「語る」

経験の重要性

ここで注目すべきことは、子どもたちにとって院

内学級で仲間や教師と出会い、病気を含めて自分の

ことを安心して語り、聴き取られる経験が、今の自

分を支えていると述べていることである2－4)。

フランク5}は、病む人にとって、語ることの重

要性について、次のように述べている。

「病む人は、病いを物語へと転じることによって、

運命を経験へと変換する。身体を他の人々から引き

離す病気が、物語の中では、互いに共有された傷つ

きやすさの中で身体を結びつける苦しみ(suffering)

の絆となる｡」 ！ ） 「病む人々は、 「それまでとは違う

考え方をする」ことを学ばなくてはならない。彼ら

は自分自身がその物語を語るのを聴くことによっ

て、他の人々の反応を吸収することによって、そし

て自らの物語が共有されるのを経験することによっ

て学んでいく。」

院内学級の子どもたちも、 自らを語り、他者に聴

き取られることを通して、新たな「自己」を構築し

ていく契機としているのである。

I． はじめに

1． 「病い」の経験とキャリア教育

病気の子どもの成長･発達･学びの過程を、 「自己」

の育ちという視点から理解し、病弱教育実践を行っ

ていくことの重要性について述べたい｡この視点が、

｢自分の人生を構築する力を育む」ことをねらいと

するキャリア教育実践の課題に繋がると考えるから

である。

筆者は、 1990年代から院内学級の教師として、

様々な病気を抱えた子どもたちと出会ってきた。か

つては「不治の病い」とされていた病気も、医療技

術の大きな進歩によって命が救われ、院内学級を経

験した子どもたちも、病いを抱えながら学校生活を

過ごし、進路を模索し、自分に適した仕事を見つけ、

自立に向けて人生を切り拓いていく時代となってき

た。子どもたちは、自らの「病い」注i ･')の経験を振

り返り、どのような困難や課題を感じ、乗り越えよ

うとしてきたのかついて、身近な人たちや社会に伝

えようとする機会が増えてきた注iio

こうした姿から、改めて「病い」の経験は、単に

病気による身体的なネガテイヴな体験というだけで

はなく、むしろそれ以上に自分の生活世界、すなわ

ち家庭・病院・学校・地域・社会における人間関係

と生活のあり方を見つめ、今の自分をこれまでの自

分とのつながりにおいてとらえなおす契機としてい

ることに気づかされる。

3． 「自己」の育ちにとって語ることの持つ意味

それでは、なぜ入院中の子どもたちが、自分を語

ることが「自己」の育ちにとって重要なのであろう

か。

田中6)は、今日の教育実践および教育研究にとつ
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て「子どもの声に耳を傾ける」ことが非常に重要で

あると指摘する。また､子どもの生存･成長の過程は、

全体的な生活感覚を発展させていく過程であるとと

らえ、そのなかで、子どもは、外部の世界について

の感覚（世界感覚） と自己についての感覚（自己感

覚）を徐々に分化させていくと述べている71。そし

てさらに「自己」の感覚・意識の発達を、現代精神

医学・発達心理学の礎石を築いたジャネの「人格」・

発達論の知見8)に基づいて、 「身体的自己｣、 「社会

的自己｣､｢時間的自己｣の三つの側面が複雑に絡まっ

て進行する全体的過程としてとらえることが重要で

あると指摘している7)。

つまり 「身体的自己」とは、諸々の運動において

主体が自己の身体を一つのまとまった全体ととらえ

る感覚・意識であり、 「社会的自己」とは、他者と

の交わりにおいて自分を他と置き換えられない人間

としてとらえる感覚・意識である。また「時間的自

己」とは、時間の流れのなかで変化しながらなお持

続する自分をとらえる感覚・意識であるとする。

田中の知見を踏まえ、 「自己」の感覚・意識の発

達すなわち「自己」の育ちを、三つの側面が絡み合

いながら全体的に進行する過程であるととらえた

時、子どもにとって病気は、 「身体的自己」だけで

なく、 「社会的自己」や「時間的自己」にも大きく

影響を及ぼすように思われる。例えば、ある日突然

発病し入院となった場合、子どもは「身体的自己」

だけでなく、 「時間的自己」や「社会的自己」の面

においても混乱や葛藤に直面しているように思われ

る。しかし、そうした子どもたちも、入院中の様々

なケアをとおして、自らを語り、他者に丁寧に聴き

取られるなかで、 「身体的自己」のみならず「社会

的自己」および「時間的自己」を再構築していくの

である。

の育ちという視点から明らかにしたい。

Ⅱ、長期入院慢性疾患児の「自分のことを

伝える」取り組み

1．検討の視点

腸の重症疾患により乳児期から長期入院を余儀な

くされているA君をとりあげ、先に述べた2つの

課題について明らかにしたい。具体的には次の2点

について検討する。

(1)A君が院内学級小学部3年の時に行った通常

小学校（病院が設置されている地域を学区域とする

小学校一以下通常小と記す） との交流教育実践「伝

えたい自分のこと」が､A君の「自己」の育ちにとっ

てどのような意味を持っていたのか。

（2）高校生となったA君が、 この取り組みをど

のように振り返り､意味づけたのか｡｢時間的な自己」

の育ちという視点から明らかにする。

(1)については、当時の実践を振り返ることを通

して、 （2）については、A君からの聴き取り調査を

通して明らかにしたい。

なお筆者とA君の関係は、A君が院内学級小学

部1～3年生の時に、筆者が担任であった。筆者は

4年生の時に異動となったため、その後は年に数回

面会に行ったり、手紙のやり取りをしていた。

A君が高等部1年生と3年生の時に、筆者の研究

の協力者として合計4回の聴き取り調査を行った。

なお、聴き取り調査は、本人と保護者の承諾と院内

学級の了解を得たうえで、武庫川女子大学の倫理委

員会の承認のもとに実施したものである。

2．事例の概要

1）プロフィール

A君は、生まれて間もなく容態が悪化し、小腸の

大量切除手術をうけた。その結果「短腸症候群」と診

断をうけ、常に経静脈高カロリー輸液（以下IVH注iii)

を必要とする加療と入院を続けることとなった。

また、A君の誕生と軌を一にして、家族の側にも

重大な健康問題が生じた｡｢短腸症候群｣の子どもが、

家庭や地域で安心して生存し、生活していくために

は、家族や地域の医療機関による在宅中心静脈栄養

法が不可欠である。 しかしこうした医療．福祉．教

育サポートシステムが十分に整っていない状況があ

り9) 10)、A君は、乳児期から現在に至るまで入院し

4．本論の目的

以上のべたような視点から長期入院を余儀なくさ

れている子どもの「自己」の育ちをとらえようとし

た時、様々な難しい課題を抱えているように思われ

る。

本論では、一事例を通して、 l)院内学級の小学

部で行った交流教育実践｢伝えたい自分のこと」が、

慢性疾患児の「自己」の育ちにとってどのような意

味を持っていたのか、2）思春期になった慢性疾患

児が、この取り組みをどのように振り返り、意味づ

けたのか、の2つの問いについて、 「時間的な自己」
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表1 低学年時のA君への配慮事項

①牛活面

。生まれてからずっと病室で生活をしてきたので、生活経験が極端に不足している。一度も転んだこと

がない。傘をさして歩いたことがない。本物の植物や動物に触れたことがない。

・安全管理が最優先の環境と価値観のなかで育ってきた。 「IVHを絶対に傷つけてはいけない」と強く

言い聞かされてきた。

・同世代の子どもとのコミュニケーションが少なかった。

②身体面

・体の動きが全体的にぎこちない。

・これまで常時栄養点滴を入れている状態で過ごしているので、空腹感を感じたことがない。

・アレルギーがあるので、調理学習の際は医師と相談する。

・人に触れられることを避け、手をつなぎたがらない。距離をとる。

・身体面での不安を抱えている。

③学習・行動面

・興味を持って学習に取り組む。文字や数の認識は年齢相当。文字も丁寧に書き､計算もしっかり行う。

絵本の読み聞かせは大好き。時々ふらっと立ち歩くことがある。

．大人びた言葉遣いが、同年齢の子どもにとっては違和感となることがある。例「ちなみに…」

・周りの子どもの様子をよく見ている。作品作りでは他の子どもを模倣するので、 「まねっこしないで」

と嫌がられることもあった。本人は気にしていない様子であった。

運動面でも、遊びや体育、散歩や日常的な運動を

通して、走ったり、ジャンプしたりすることができ

るようになった。

このように､1年生から3年生にかけてのA君は、

病状が安定していたことが土台となり、身体の運動

機能が活発になり、同世代の子どもたちの言語・遊

び・文化に触れ、他者の反応を吸収しながら、様々

な生活感情をもちながら他者や外界に働きかける

｢主体」としての自己感覚が育まれた時期であった

と言えよう。

また一方で、この時期は、病院から家庭生活への

移行を目指し、 1年生の時から通常小との交流教育

に取り組んだ。

ながら､成長･発達､そして学習の歩みを続けている。

A君は、物心ついた時から、 IVHが「命綱」で

あることを繰り返し言い聞かされ、身体に衝撃がか

かることを一切避けて病室で生活してきた。しかし、

就学を迎えた頃から徐々に体調がよくなり、点滴か

ら離れて数時間は過ごせるようになった。

2）学校生活の始まりと低学年

A君は、通常小に一旦入学した後、院内学級に学

籍を移し、毎日教室に登校するようになった。

学校生活はA君にとって、 まさに新しい世界と

の遭遇であった。表lは、低学年の時に教員間で話

された配慮事項の概要である。

低学年の頃のA君は、経験不足や人間関係の狭

さから他の子どもとうまくコミュニケーションがと

れない場面も多く見られた。しかし、 2年生の頃よ

り友だちもでき、放課後もプレイルームでのカード

ゲーム遊びに加わるようになった。

また生活科で病院のまわりを探索したり、植物を

育てる学習をおこなったりして、外の世界への関心

も広がっていった。

3）小学校との交流教育の経緯と支援会議

交流教育の形態は、小学校の通常学級の授業に、

A君が2時間ほど参加するというものであった。そ

の際、保護者が付き添うことが条件とされた。担任

(以下､A君の担任をしていた時の筆者をSと記す｡）

と院内学級を管轄する特別支援学校（以下、本校と

記す）のコーディネーターも、交替で授業を見学し
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表2 1年次の交流教育（4回） た。

交流教育の実践は、小学1年生の時に4回、 2年

生で5回行った。3年生では8回を計画したが、後

半の3回は体調不良のため欠席となり、5回の実施

となった。

4年生以降は、体調が悪くなり、実施することは

できなかった。

以下の表2～4は、 1年生から3年生までの取り

組みの概要である。

さて、A君が3年生に進級した時に、交流教育の

制度的基盤が前進した。継続的に取り組めるように

するために、小学校での校内体制が整備され、内容

の充実をはかることが目指されるようになった。

またこの年に小学校の校長と担任が替わったこと

もあり、保護者､小学校校長、3年生担任､養護教諭、

地域の教育委員会と発達支援センター、主治医、師

長、看護師、病院心理士、院内学級教師、本校管理

職とコーディネーターが集まって、支援会議を行っ

た。

この話し合いの中で、Sは、A君の院内学級での

2年間を、映像を交えながら紹介した。小学校の教

師たちからは、A君が病気を抱えながら学び、成長

している姿を知ることができ、改めて交流教育の大

切さについて理解が深まったという感想が伝えられ

た。

ここで行ったプレゼンテーションがヒントにな

り、小学校の子どもたちに向けた「伝えたい、 自分

のこと」の取り組みに繋がった。

(4月入学式出席・ 1年1組）

運動会見学

コーディネーターによるA君の紹介

図工「みんなで住んでいる町を作ろう」

生活「昔あそびをしよう」

国語「おてがみ」

9月

1月

月
月
２
３

表32年次の交流教育（5回）

2年生（5回）

7月国語「詩を書こう」・音楽

1月国語「書写」

音楽「カントリーロード・子ぎつねこん

こん」

2月展覧会見学・感想文を書こう

割り箸鉄砲をつくろう

2月算数「長さを測ろう」

国語「作文の作り方」

3月お楽しみ会

表43年次の交流教育（8回計画/3回欠席のため5回実施）

(9月院内学級担任によるA君の「伝えたい

自分のこと」紹介（道徳）

3．取り組み： 「伝えたい自分のこと」

1）交流にむけての学習

A君は、 これまでの交流教育に毎回楽しそうに参

加していた。しかし、小学校のエネルギッシュな子

どもたちが自分の身体にぶつかって、 IVHが傷つ

くのではないかと、緊張している様子も見られた。

そこで3年生から始まる「総合的な学習の時間」

のテーマとして、A君に交流教育に向けた自己紹介

ビデオの作成を提案した。

この提案に、A君も大変乗り気であった。小学校

の子どもたちともっと仲良くなりたいという気持ち

が芽生えていたこともあったが、一番のねらいは、

IVHを傷つけないために、身体にぶつからないで

ほしいということを、 3年生にわかりやすく伝えた

いということが大きかった。

しかし、そのことを言葉で伝えるだけでは、 まる

9月ゴーGOタイム（総合） 「自己紹介｣、

理科「植物の育ち方」

9月運動会見学

10月ゴーGOタイム「ケナフの育て方｣、

理科「植物の育ち方」

10月ゴーGOタイム「○○池の自然｣、理科

「太陽の光のはたらき」

10月ゴーGOタイム・理科

（体調不良による欠席）

11月ゴーGOタイム・理科

（体調不良による欠席）

11月学芸会見学

12月2学期末お楽しみ会

（体調不良による欠席）
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この言葉は、自分の身体を改めて認識し、何より

もそうした身体と共に生きている（きた） 自分に対

して「オレってすごい！」と肯定的に評価していた

のである。まさに児童期のA君が、自分のことを

伝えたい「人」を意識し、 「過去」の自分の成長を

振り返り、 「現在」の生活を見つめ、 「未来」の生活

を考えようとしたからこそ生まれたのである。

でA君に対して「取扱い注意」というような印象

を持たれてしまうのではないかと思われた。大切な

ことは、A君自身が、病気や入院を経験していない

子どもたちに、自分をどう伝え、理解してもらいた

いのかということである。その上で病気のことや、

配慮してもらいたいことについて伝えていこうと話

し合った。

まず、何を紹介したいのかについて考え、A君が

｢今」生活している病棟や院内学級の様子を、ビデ

オで撮影した。また、A君が「これまで」どのよう

に成長してきたのかを、振り返ることも重要である

と考えた。そこで、毎週発行してきた学級通信や生

活科通信を見ながら、 この2年間のA君の成長と

発達の姿をスライドにまとめた。

最後に、最も重要な課題として「短腸症候群」と

いう病気を、3年生の子どもたちに、どうわかりや

すく伝えたらよいのかについて考えた。そのための

ポイントとして、健康な人の小腸とA君の小腸の

長さの違いを示そうとした。身体・臓器についての

立体絵本を参考にして、同級生の子どもたちが目で

見てわかるように、小腸の長さを比べることにし

た。そのうえで、A君の小腸の機能を補っているの

はIVHであり、それが非常に大切な役割をしてい

ることを伝えたいと考えた。

二人で、8枚分の新聞紙を広げて、つなぎ合わせ、

筒状に丸め、さらに細かく折りたたみながら健康な

人の小腸（約6～7m)の模型を作った。そして、

A君は自分の小腸の模型を作った。それは、新聞紙

の片面の長さにも及ばない30cmという短いもので

あった。それを見ながら、Sは改めてA君の病気

の重さを実感した。しかし同時にA君が自分の病

気の厳しさを突きつけられ、落胆してしまうのでは

ないだろうかという恐れを持った。

しかし、この時、A君は大きな声で叫んだのであ

る。

「オレの腸ってこれっぽっちしかないのに､すげえ

頑張っている。オレってすごい！」

この言葉を聞いたとき、Sは、A君の暹しさを感

じるとともに、 この取り組みを行って良かったと

思った。

これまでA君は、医師や保護者から、 自分の病

名や病状について、何度も説明を受けてきた。しか

し、こうして新聞紙を使って小腸を視覚化したこと

で、自分の「病気」についての理解が深まったので

ある。

2）小学校の子どもたちの「病気」の受けとめ方

ところで、実際に通常小の3年生全員に、A君の

紹介を行ったのは、Sであった。A君が参加できな

かったのは、スケジュール面で都合がつかなかった

理由が大きかった。また、小学校の教師から、 日常

的なつながりのない子どもたちが、この取り組みに

どのような反応をするのかわからない状況があるの

で、Sが単独で行った方が良いという意見が出され

たこともあった。

当日は、まずビデオを見せながら、病棟での生活、

院内学級での学習の様子、この2年間のA君の成

長について紹介した。次に新聞紙で作った「腸の模

型」を取り出し､SがA君の病気について説明した。

子どもたちは、健康な人の小腸が6m以上もある

ことに驚くとともに、A君の小腸の短さに、病気の

深刻さを感じとる様子が見てとれた。

最後に、Sは子どもたちに「何か、質問はありま

すか？」と問いかけた。いつもA君を何かと気遣い、

声かけしてくれる男子児童が質問した。

「A君の病気は、治りますか？」

Sは、この時、一瞬言葉に詰まった。だが、重い

病気を体験したことのない児童にとって､それは｢普

通」の問いかも知れないと思った。そして、次のよ

うに答えた。

「A君の短い腸が､長くなることはありません｡｢治

るか｣､『治らないか｣と考えると､病気そのものは｢治

らない」 ということになるでしょう。でも、医療が

進歩してきたことで、 「治らない」状態であっても、

｢治る」状態と同じように生活することができるよ

うになってきています。A君の場合も、ここに埋め

込んだIVHという装置から時間をかけて栄養を取

り入れることで、腸の働きを補ってくれているので

す。治らなくても、一緒に生活することができるよ

うになってきています｡」

Sの説明に、頷いた子どももいれば、 「ふ－ん」

という表情の子どもたちもいた。すぐに理解されな

くても、実際に本人と関わるなかで、少しずつ考え
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られるようになっていけばよいと思った。

授業の後、担任の教師から、子どもたち全員がと

ても真剣に聞いている姿に、驚き、感動したという

感想を伺った。

この授業の3日後に、 3年生になって初めての交

流教育がクラスで行われた。一人ひとりがA君に、

名前や好きなことを自己紹介した。この時Sは、A

君に向けられる子どもたちの眼差しがやわらかいこ

とを感じた。A君は、この日の感想に、隣の女の子

から「絵が上手だね」と声をかけられたことや、休

み時間に屋上のプールに案内してくれたこと等を楽

しそうに書いた。通常小のなかで、 自分が受けとめ

られているという感覚を持ったように思われた。

会生活」からの離脱であるという感覚が今もなお息

づいている」と指摘する。 「健康」と「病い」とを

二分し、それぞれの領域を空間的に切り分けておこ

うとする近代的カテゴリー化の論理、すなわちパー

ソンズの「病人役割」論的な考えが、今なお人々の

意識に根付いているからであるとする。

パーソンズの「病人役割」論とは、近代社会にお

いて、病人は「援助される権利」を持ち、 「患者」

である限りにおいて通常の社会的義務を免除される

が、その代わりに医師の指導のもとで治療に努める

義務を負うとする論理である。

「A君の病気は治りますか」という男子児童の言

葉には、 こうした「病人役割」的な意識が浸透し、

そのことが学校生活の中で、未だ「通常」の感覚と

なっているように、Sには思われたのである。

しかし、現在、慢性疾患を抱えながら生活してい

る成人そして子どもが数多く存在するという実態が

うまれている。鈴木'1)は､すでにパーソンズ的な｢病

人役割」の概念ではとらえきれない現実があり、病

むということは通常の社会からの離脱ではなく、す

でに社会生活の恒常的な一部分となっていると指摘

する。

そしてさらに、社会学研究の知見から、慢性疾患

とともに生きる人々が健康な人々と共に日常的経験

を深めていくための2つの課題を提示し、その交錯

するポイントこそが重要であるとする。

二つの課題とは、慢性疾患を患う人々は、健康な

人々との「共時的な社会関係」 】')において、何を、

誰に、どこまで語り、何を隠匿するかということを

常に判断しなければならないことである。もう一つ

は「通時的な履歴」11)の中で、健康な人々と対照し

つつ自己イメージを維持し確認する課題をもつこと

である。慢性疾患者は、この2つを常に充足しなが

ら生活するという課題を担わなければならないとし

ているのである注iv･

鈴木の指摘は、 まさに「伝えたい、 自分のこと」

の取り組みを通してA君とSが模索した教育実践

の課題でもあった。

つまり、 この取り組みを通して、 「共時的な社会

関係」を意識する視点から、健康な子どもたちに対

して、何を、どこまで、どのように伝え、それによっ

てどのような状況が生まれるのかを考えた。その一

方で、 「通時的な履歴」を確認する視点から、院内

学級での体験や学びを振り返り、成長を確かめ、A

君の生活史を見つめたのである。

Ⅲ考察

1． 「治る」という言葉の意味について

ところで、Sは、男子児童の「治りますか」とい

う問いかけに、なぜ言葉に詰まったのだろうか。む

ろん「治る」 「治らない」という単純な区別では理

解できないA君の病状の実態があったからである。

しかし、それだけではないもう一つの重要な子ども

たちからの問いがあるように思ったからである。改

めて、その理由について考えてみたい。

男子児童の言葉には、 「A君の病気が「治って｣、

学校に来られるようになったら良い」という気持ち

が込められていたように思う。しかしその場合「治

る」という言葉の意味をどのように理解し、説明し

たらよかったのだろうか。そのことは病院内教育の

現代的課題としても問われなければならないもので

ある。

A君の慢性疾患は、風邪やインフルエンザとは異

なり､治癒が困難といってよい｡そのため｢治らない」

と答えるしかない。しかし､男子児童の言葉には､｢治

る」ことがすなわち「小学校の通常学級へ通えるよ

うになる」と思っているように感じられたのである。

これまでSは、慢性疾患を抱えながら通常学級に

復帰した子どもたちから、学校生活のなかで、疎外

感や居心地の悪さを感じたりするという話を少なか

らず聞いてきた。こうした子どもの声が聴き取られ

ず、具体的な対策が講じられないのは、 「通常の学

校は、病気が治った者が通学するところ」という意

識が、根強くあると感じていたからである。

この点に関して鈴木'1)は、 「近代社会に生きる私

たちのなかには､｢病む」ということは､すなわち「社
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Sは、小学校の子どもたちの前に立った時、自分

がA君の「代弁者」として、この二つ視点が交錯

するポイントに立っていることを、十分に意識化し

きれていなかった。そのため、 「治りますか」とい

う子どもの質問に、一瞬言葉に詰まってしまったの

だ。院内学級の教師は、慢性の病いを抱えながら生

きる子どもたちが常に問いかけられるこの課題につ

いて深く理解し、より丁寧に伝える役割があったの

である。

そのためには、小学校の教員たちと継続的に話し

合いを持ち、お互いの教育実践の課題として、子ど

もたちの問いかけを一緒に考えていく必要があった

のである。

も保護者も快く承諾してくれた。

聴き取り調査はA君が高校1年生の時に3回、3

年生の時に1回行った。2回目と3回目の聞き取り

では、A君が小学l～3年生の時に書いた作品（下

書き）や、学級通信等を見せたうえで、当時の生活

を振り返りながら語ってもらった注v◎

ここでは、A君が小学部3年生の時に行った「伝

えたい自分のこと」の取り組みについてどのように

記憶し、意味づけているのかについて記していくこ

とにしよう。

A君は、2回目の聞き取りの際、当時の資料を見

ながら、ページを開く度に、 「なつかしい」とつぶ

やいた。そして、筆者が子どもたちに新聞紙で作っ

た小腸の模型を示している写真に目をとめ、次のよ

うに言った。 （以下、語りについてはゴシック体で

表す）

「あ､これ覚えている。 （新聞紙でつくった「小腸」

を指して）この変なやつ､作ったの。身体のなかの、

腸の短いの、長いの。それを（袋に）入れて…。何

か今､思い出した。そんなのあった。で､総合で「自

分の病気について』とかやった記憶がある！あれ

かぁ｡」

しかし、作った時にA君が叫んだ言葉、 「オレの

腸ってこれっぽっちしかないのに、すげえ頑張って

いる。オレってすごい！」と言ったことついては、

すっかり忘れていたのである。筆者がそのことを伝

えると、何度も「へえ…」と感心したように眩い

た後、次のように述べた。

「へえ…。そんなこと思ってたんだ。なんか、素

直で｡」

「全然覚えてない。自分なのに…」

当時、担任Sは、A君の「オレってすごい」と

いう言葉を聞いて､A君の「自己肯定感が高まった」

と思った。 「子どもの自尊感情・自己肯定感を高め

る指導」や「自己評価シート」が話題になっていた

こともあり、この概念を深く吟味しないまま、そう

思っていたのである。

しかし、 この時Sが「自己肯定感が高まった」と

とらえた感覚は、A君の記憶には留まっていなかっ

た。慢性の病いを生きる子どもにとって、 「自己肯

定感」とはどのようなものなのであろうか。そもそ

も「自己肯定感」という言葉や概念で、慢性の病い

を生きる子どもの経験をとらえることができるので

あろうか。

諸富'2)は、 「自己肯定感と言っても、その深さの

2．語りを通して構築する「時間的自己」

ところで、A君は、3年生の後半から次第に体調

を崩しはじめ、4年生以降は小学校の授業に参加す

ることは一度も実現しなかった。

さらに中学時代の後半から体重の著しい減少が続

いたうえに、ぎっくり腰も加わり、歩けない状態が

続いた。しかし高等部に入った頃より、そうした厳

しい状況を脱してようやく落ち着いてきていると言

う。

思春期から青年期への移行段階にあるA君にとっ

て、こうした身体的な「困難」が、彼の成長・発達

にとって一層大きな影響を及ぼしたのである。 しか

し､乳児期から病いと共に生きてきたA君の「自己」

の育ちについて考えた時、身体的な「困難」が、A

君の成長・発達の全てを覆いつくしているわけでは

なく、そこには自らの生活や体験をとらえなおし、

意味づけ、対応の方法を見出しながら、 「自己」を

構築しようとしている姿もあったと思われる。

筆者は、そうしたA君が、 これまでの自分の生

活や院内学級についてどのように感じ、そして意味

づけながら成長し、 「自己」を構築してきたのかに

ついて、聴き取り調査を行った。

むろん、通常の子どもたちとは異なる深刻な体

験のなかで成長の歩みを続けてきたA君にとって、

その思いを言葉にすることは容易ではない。だが、

A君にとっても、筆者が退職し教師という立場を離

れたことで、より率直に語りやすい状況が生まれて

いるのではないかと思った。そこでまず保護者に、

聴き取り調査の実施が、A君の体調に負担にならな

いかどうか確認したうえで、本人と保護者に聴き取

り調査の協力を依頼した。筆者の申し入れを、A君
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レヴェルは様々である」とし、 「比較的浅い自己肯

定感｣、 「比較的深めの自己肯定感｣、そして「深い

自己肯定感」の三つの層があると述べている。

「比較的浅い自己肯定感」とは、 自分にはいいと

ころもある、 自分のいいところを知っている、 とい

う気持ちであり、 「自己認知のレヴェルでの自己肯

定感｣であるとする。 「自己肯定感アンケート｣や｢自

尊感情尺度」等の質問紙調査で知ることができるの

も、この比較的浅いレヴェルの自己肯定感であると

述べている。

中間レヴェルの「比較的深めの自己肯定感」とは、

自分ではだめなところ、欠点だと思っているところ

も、違った視点からみると、いいところになる、 と

気づく気持ちであり、見方を変えれば、短所も長所

にかわる（リフレーミング）がその代表例であると

する。

そして、 「深い自己肯定感」とは、 自分の醜いと

ころ、人を恨んだり妬んだりする醜く汚い気持ちの

存在も含めて、善悪の観点から離れて、ただそのま

ま、あるがままに認める包括的な概念であり、自己

受容に伴って生じる肯定的な深い感覚であるととら

えている。

こうした諸富の見地に立って、 「オレの腸ってこ

れっぽっちしかないのに、すげえ頑張っている」と

いう言葉から、A君がどのレヴェルの自己肯定感で

あったのかを考えてみよう。

A君は、小腸の長さを新聞紙の模型で視覚的に比

べ、自分の小腸を「これっぽっち」と認知した。そ

のうえで、 「すげえ頑張っている」ととらえ直した。

つまり、欠点だと思っているところを、違った視点

からみて、 リフレーミングしたのである。したがっ

て「比較的深めの自己肯定感」のレヴェルに至った

とみることができるように思われる。

しかし、そうした「自己肯定感」ですら、記憶に

留まっていなかったことをどう捉えればよいのだろ

うか。その点で、やはり慢性疾患というA君の病

状が意味をもってくるのであろう。

A君のように残存腸管が短い子どもにとって、思

春期の著しい成長とバランスをとり、エネルギー量

や水分量を調整・摂取しながら、体調を維持してい

くことは、 とりわけ難しい課題なのである。

こうした身体的・精神的困難な状況が続く中で、

｢オレの腸って、すげえ頑張ってる」という実感が、

薄れていったとしても無理からぬことである。そし

て実感が薄れると同時に記憶も薄れていくことと

なった。

ただし重要なことは、聴き取り調査のなかで、A

君の「…なんか素直で」「…自分なのに」という言

葉が生まれたことである。A君は、当時の自分の言

葉を肯定し、今の自分に繋げようとしているのであ

る｡記憶は薄らいでいっても､｢すげえ頑張っている」

という「自己」の感覚は意識の中で保持されていた

のである。

7年間の時を経て､自分の作品を見ながら「語る」

ことを通して、 「通時的な履歴」を振り返り、 「時間

的自己」のなかに「すごいオレ」が組み込まれ「自

己」イメージが更新された時であった。

また3回目の聞き取りにおいて、二人で作品を見

ていた時、ちょうど看護師が「何を見ているんです

か？」と声をかけてくれた。小学部時代の作品を見

ていることを話すと、興味を持って一緒に見はじめ

た。A君は、 「やめて～恥ずかしい」と言いながら

もニコニコしていた｡看護師は､さかんに｢すご一い」

と声をかけ、 とてもきれいに字を書いていることを

何度も褒め、A君に次のように問いかけた。以下は

その時の三人のやりとりである｡ (AはA君、Nは

看護師、Sは筆者）

N: (作文を読み終えて） 「わあ～すご～い！どう

(A君）？読んでみて｡」

A:「昔は字がきれいだったんだな｡」

N:「書くのが上手なんですね｡」

A:「｢昔は｣」の間違いなんじゃないですか｡」

N:「今も上手だよ｡」

S: 「｢先生持ってて」と言われて、こうして（作

品を）持っていたんです｡」

N: (生活科通信を見ながら） 「いや～すごい1雪

合戦もしたんだ｡」

S: 「あの当時は、点滴もロックしていたから、

外にも行けたんだよね｡」

N:「いいな､いいな…字もきれいですね｡」 (NB)

A:「きれいだったんですね｡」

N:「今もきれいだよ。たくさんありますね。す

ご～い！」

A:「まさか、こんなもんがいっぱい出てくると

は思いませんでしたよ…」

S:「こうして過去、現在、未来をふり返ってい

るんですよ｡」

A:「現在・過去・未来じゃないですか。こんな

時もあった気がする｡」

S:「それで一気に過去にワープしたんですけど
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…」

A:「未来にもワープしてみたいものです。アハ

八八」

の空隙を埋め、 「時間的自己」の輪郭を確かめるう

えで大切な役割を持つように思われる。

Ⅳ．おわりに

このようにA君の小学部時代を知らない看護師

は、字がきれいなことをさかんに褒めてくれた。し

かしA君はその都度「｢昔は」の間違いなんじゃな

いですか｡」「きれいだったんですね｡」と、過去形

で言い直し、 「過去」と「現在」の違いに目を向け

ている。

しかし、ここで看護師から「今も上手だよ｡｣、「今

もきれいだよ｡」と、 「今」のA君に対して肯定的

な言葉をかけられたことで、 「過去」と「現在」と

のつながりを感じたように思われた。筆者が「過

去､現在､未来をふり返る」と言ったことに対して、

すかさず「現在・過去・未来じゃないですか｡」と

言いかえ、 「現在」を軸として「過去」を振り返り、

さらに「未来にもワープしてみたい」という言葉も

飛び出したのである。

この語りから、A君は過去の自分の作品や写真を

手がかりにしながら､｢過去｣に関わっていた筆者と、

｢現在」に関わっている看護師とを交えながら語る

ことを通して、自らの生活史を描こうとする作業を

行っていたのである。そして過去の自分を確かめ、

｢時間的自己」の手応えを得られたからこそ、その

延長線上に「未来」への期待も芽生えたのではない

だろうか。

このようにとらえた時、重症の慢性疾患を生きる

A君の「自己」の育ちの特徴が表されている。すな

わちA君の生活世界は、 「身体的自己」によって、

大きく規定されざるを得ない。A君の命は、医療技

術の進歩によって可能となっているが、今なお不安

定な状態は続いており、 「未来」は医療の進展に託

されている状況がある。A君にとっては、 「過去」

および「現在」は、 「あの時」や「今」という 「点」

としての体験以上の意味を持ちにくかったと思われ

る。

そうした｢点｣としてとらえられてきた体験が､｢語

る」ことを通して「過去」と連結し､手ごたえをもっ

た経験として立ち現われたのである。

A君はかつての作品や写真を見ながら、 「マイト

レジャー、ワーッ1字がきれいだ」と言い、 「この

頃は、透き通った眼をしていたなぁ」と当時の自分

を振り返った｡こうした意味でA君にとって､｢作品」

や「写真」を媒介にした「語り」は、 まさに関係性

以上、交流教育実践「伝えたい、自分のこと」の

取り組みを通して「すごいオレ」を見出したA君

の経験は、その後の身体的な困難によって薄らいで

いたものの、その時の経験は、聴き取られ、 「語る」

ことを通して思い出し､さらに｢現在の自分｣から｢そ

の時の自分｣をとらえなおすことにつながっている。

そして、このことは、学校生活を終えた後にこの環

境のなかで、いかに進路を切り拓いていくのかとい

う課題に取り組んでいるA君にとって、 「自分の人

生を構築する力を育む」うえでの基盤となるように

思われる。

入院期間の短期化が進む中で、院内学級における

教育実践も、継続的に子どもと関わることが難しい

状況にある。したがって「その場｣、 「その時｣、 「そ

の人・仲間」で、何ができるのかという短期的な視

野でとらえがちである。また、長期入院の子どもに

とっても、常に流動的な人間関係にあるなかで、「自

己」の育ちを確認しにくい状況がある。しかし、病

いによる混乱や分断を余儀なくされている子どもに

とって､安心して「語る」ことを通して､自らの「時

間的自己」を確認し、人生の軌跡を確かめ、描きな

おす作業を支援することは、キャリア教育実践とし

て重要な課題であると言えるのではないだろうか。

注

注i A. クラインマンは、 「病いは経験である。痛みや、そ

の他の特定の症状や、患うことの経験である。病いの経

験は、われわれの時代や生活を構成しているあらゆる特徴

と分かちがたく結びついている｡」と述べ、医師が診断す

るのは「疾患」であるのに対して､患者が経験するのは「病

い」であると二重の見方をこめて用いている。本論では｢病

い」という言葉を、 クラインマンが定義している意味を含ん

で用いることにする。

注ii 2012年2月全国病弱教育研究会主催「成人した元患

児からの明日の病院内教育への提言」や2013年8月、国

立がん研究センター中央病院で行われた都立墨東特別支

援学校いるか分教室主催「思春期・青年期のがん患者の

抱える課題とサポートのあり方」でシンポジストになったり、

若年性がん患者の会｢STANDUP」のフリーペーパー作

成に参加している元生徒たちも多くなってきた。
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注iM IVH(IntravenousHyperalimentation)とは、高カロ

リー輸液を指し、 IVHを投与するためのルートすなわち中

，L,静脈のことをCV(centralvenous)と言う。医療現場

では、CVもIVHも高カロリー輸液を投与するためのルー

トを確保することととらえられていることが多い。ここでは

IVHという用語に統一して用いている。

注iv 「共時的な社会関係」および｢通時的な履歴」という

概念について、鈴木ll)は次のように述べている。 「慢性

疾患の経験をめぐる社会学的研究においては、 しばしば2

つの視点の交錯するポイントに、病いとともに生きる日常

生活のあり方が捉えられている。ひとつは、社会生活を相

互的な「自己提示」の舞台として捉え、そのなかで｢病い

の意味」や｢病む人のアイデンティティ』がいかに管理･操

作(management)されているのかを問う視点。そしてもう

一つは、病む人の生活史的時間の流れのなかに｢病い」を

位置づけ､｢病みの軌跡｣「生活史の混乱(とその再組織化)」

の過程を捉えようとする視点である。病む人々は、共時的

な社会関係の中で自己の評価と、通時的な履歴のなかで

の自己イメージの維持という二つの課題を、常に充足しな

がら生活しているように見える」

注v子どもの作品やプリント類は、その都度返却すること

が原則であるが、本児の場合は、病室のスペースに収納し

きれないことや、保護者により完成度の高い作品を見せた

引用文献

1）クラインマン,A. (江口重幸･五木田紳･上野豪志訳)(1996)

病いの語り一慢性の病いをめぐる臨床人類学．誠信書房．

2）中野壮一郎(2016)素晴らしいプレゼント,みんなのねがい，

595， 23．

3）住吉加奈恵(2016）仲間との出会いが教えてくれたこと，

みんなのねがい， 595， 24．

4）白崎翔吾（2016）院内学級との出会いは僕の人生を変えま

した，みんなのねがい， 595， 25．

5）フランク,AW(鈴木智之訳) (2002)傷ついた物語の語

り手． ゆみる出版．

6）田中孝彦（2003)生き方を問う子どもたち．岩波書店．

7）田中孝彦(2001)子どもの生存・成長と「人生イメージ」

をめぐる問題教育臨床心理学研究紀要, 3, 1-ll.

8）ジヤネ,R(関計夫訳) (1955) 人格の心理的発達慶

應通信

9）舟本仁一・森俊彦・梅原実・江原朗(2013)長期入院児

の在宅医療や重症心身障碍児施設等への移行問題， 日本

小児科学会雑誌, 117(8) , 1321-1325.

10)望月弘彦(2014)地域連携における在宅静脈栄養管理の

現状と課題，静脈経腸栄養,29(5) ,1183-1191.

ll)鈴木智之(2008)生活史的時間のなかの病い‐慢性疾患

の社会学から見たキャリーオーバーの経験．駒松仁子(編）

キャリーオーバーと成育医療一小児慢性疾患患者の日常生

活向上のために－．へるす出版．

12)諸富祥彦(2016)自己肯定感と自己受容,臨床精神医学，

45(7) ，アークメデイア,869-875.

いという思いが感じられたので、担任が保管していた。
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【特集】

就労中の小児がん経験者が行っている

晩期合併症コントロールと働き方の選択

帝京科学大学医療科学部福井郁子

目的：小児がん経験者が仕事を続けるために行なっている体調管理や働き方を明らかにする。方法：就労中

の小児がん経験者に治療歴や晩期合併症、職歴について面接調査し、内容分析を行った。結果：小児がん経験

者20名のうち､16名が晩期合併症を持ち、12名が受診行動をとっていた。就職に生かせる資格を取得し、医療・

福祉関係に多く就労していた。晩期合併症が仕事に支障を及ぼす場合、体調悪化しやすく、受診継続が必要と

なり、職場からのサポートが必要となっていた。内部障害や肢体不自由、知的障害がある場合、体調に合った

職場選択や受診行動、病気説明を行うことで職場へのサポートを得ていた。職場への病気説明の判断には、晩

期合併症の仕事への支障、外見で分かる障害、障害者手帳の有無が影響していた。結論：小児がん経験者は晩

期合併症を抱えながら仕事をしており、体調管理と職場でのサポートを得ること、体調に配慮した働き方をし

ていた。

キーワード：小児がん経験者、晩期合併症、体調管理、病気説明、体調に配慮した働き方

らのフォローアップが困難なこと、晩期合併症に関

する知識不足などの問題がある。この問題に対して

治療後の小児がん経験者への継続的なガイドライン

やハンドブック69)の作成、包括的・継続的な医療

提供として、長期フォローアップ外来での診察と小

児がん拠点病院の設置が進められている。我が国で

の就労支援活動として、がんの子供を守る会では

｢ホップ・ステップ・ジャンププロジェクト」とし

て資格取得の資金や大学・大学院の入学資金提供が

行われ、ハートリンク共済では「ハートリンクワー

キングプロジェクト」として就労場所の提供と資格

取得の支援が行われている。2011年から「がん対

策推進基本計画」によりがんサバイバーシップとし

て国を挙げてのがん就労支援が行われ、2015年「児

童福祉法の一部を改正する法律」では小児慢性特定

疾患児童等の就職支援事業が任意事業として開始さ

れた。国立がん研究センター情報サービスでは小児

がんの情報や「診断されたらはじめに見るがんと仕

事のQ&A」などのがん経験者の就労に関する情報

が提供されている1011)o

小児がん経験者は幼少期の長期に渡る治療経験か

ら、身体能力．学習能力の低下が起こりやすく 】2)、

自律性の低下が指摘され、晩期合併症の有無に関わ

I.はじめに

近年における小児がんの治療成績の向上により、

約7割が治癒する時代になった。日本では、小児が

んは毎年2400人発症し、そのうち1500人が成人を

迎えると推定されている。成人になって問題となる

ものが晩期合併症である。晩期合併症とは小児がん

及び治療が原因で起こる後遺症のことで、成長障

害、学習障害や認知機能障害、心血管障害、呼吸器

障害、腎・泌尿器系障害、消化器障害、二次癌など

の身体的問題、心的外傷後ストレス(PTSD)など

の心理的問題､結婚、就労などの社会的問題がある。

我が国では小児がん経験者の約半数が晩期合併症を

持つと報告されている'4)｡ChildCancerSurvivor

Studyでは小児がん経験者の約6割が1つ以上の慢

性的な症状を持ち、約3割が深刻あるいは生命を脅

かす症状を持つと報告され、診断後30年経過する

と慢性症状は7割を超えると報告されている5)。以

上から、小児がん経験者は成人してからも多くの人

が晩期合併症を抱えながら生活していると考えられ

る。

小児がんの治療は主に小児科で行われるため、本

人が幼少期の治療内容を知らないこと、成人してか

－33－



育療

らず、何らかのハンディを背負って仕事に就いてい

ることが考えられる。小児がん経験者は一般や同胞

と比べて就業率が低く、就職時と就業継続に不利で

あること!3'4)、管理職や専門職に就く割合が同胞に

比べて低いことが報告されている'5)。このように

長期療養が学業および就労に影響し、晩期合併症を

含む本人の要因と共に、職場での小児がんの無理解

と偏見といった職場の要因も就労に影響しており、

単に就業率を一般人や同胞と比較することには限界

がある。

以上から、小児がん経験者は晩期合併症による身

体的・精神的・社会的な問題を抱えながら、就職時

や就業継続に困難を経験し、それに対する様々な対

処や工夫をしながら就労継続していると考えられる

が、どのような工夫を行っているのかは必ずしも明

確に示されてこなかった。本研究の目的は、小児が

ん経験者が仕事を続ける為に行なっている工夫を明

らかにすることである。

から、選定基準（15歳以下で小児がんを発症、告

知済み、就労期にある20歳以上の者）に該当する

20名を選定した。

研究協力者は、小児がん経験者の男性10名、女

性10名の計20名だった。平均年齢が28.5±4.3(範

囲23～38）歳で、既婚者は4名、 うち子どもを持

つ者2名（当時妻が妊娠中1名を含む）であった。

親と同居中が9名、経済的支援を受ける者は4名で

あった（表l参照)。

2．データ収集方法

質問紙を用いた面接調査を行い、質問紙の回答は

項目毎に記述した。面接内容はICレコーダーで録

音、逐語録を作成し、平均面接時間は66分（30～

120分）であった。主なインタビュー調査項目は、

属性、小児がんの治療内容、晩期合併症、受診行

動、職歴、職場への病気説明、体調管理、健康習

慣尺度'6)、仕事を続けるための工夫についてであっ

た。得られたデータは内容分析の手法を用いて分析

した。小児がん経験者が仕事を続けていく上で、何

を体験し、どのように考え、対処、工夫しているの

かを表す部分を抜き出し、類似性と相違性を検討し

ながら分類した'7)。なお、質的研究の経験のある

Ⅱ、研究方法

l.研究協力者

関東近郊の患者会、家族会、支援団体の計7団体
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表1研究協力者の背景
晩期合 ′1,兜がんの発癌･経過･治療 主な晩期合併症 現在の就菜状況

僻礎の性別駕確隼齢 診鰯名 篭な治噸 圓極 雇鳳膨塵
現在の受診行

資絡仕事へ 外見で 外見で 動
分かるの支障 （蟻） 分からない

園渇への

病気鋭明

総勤綻年数

(現在の

勤椛年数）

低回

【‘j】敏
主な転騒理由

t従半 2 白血病 化学療法 なし 左し なし 船舶免許 会社風 常勤 あり

t前半 2 白血端 化学療法.頭蓋照射 厳し なし 年11"l検診 敬い

t後半 13 白血構

t後半 5

化学療法.全身照射

13家骨髄移植

懸性リンパ臆． 化学療法．

胸師臓蜘 胸部照射

t後半 7 白血摘

tI1iI半 13 白血嫡

化学縦法．

頭蓋卿射

化学疲法，

頭蓋照射

なし なし なし
碑記．

拙宵保険

ｽポーツ

イシスﾄﾗｸﾀｰ
常勤 なし

工増労働者 契約社貝 なし

なし 胸部形成陣宵 なし 添乗側 常勤 なし

成長障害 厳し 年1m検診 乃蒋師 衙襲師 常勤 なし

なし なし ズ贋し 敬貝 ′､｡-卜 なし

6

⑥
恥
(0.6）

8．75

(2.75）

3

(3)

3.5

(2.5）

５
１

叩
》
戸
切

０
⑩
』

咽
０く

０
０

3
給与に不満足

'興約期間切れ

0 －

1 進学

l キャリアアップ



第61号,2017

主な晩期合耕症(複数回答）
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零 謬郷識識
図1晩期合併症の種類

1名であった。受診の目的はC型肝炎の経過観察が

4名と最も多く、心疾患や糖尿病、ホルモン療法な

どの治療を受けていた。晩期合併症が多いと診療科

を数ヶ所受診する必要もあり、中には一人で3診療

科を受診している者もいた。

調査時の体調はほとんどが良好だったが、2名が

体調不良のため休職や退職直後であった。疲労に関

しては、腰痛13名、肩こり12名、疲れやすさ11

名の半数以上が肉体疲労を訴えており、特に晩期合

併症を多く持ち、受診が必要な場合に疲労が強くみ

られた。8つの健康習慣尺度では、9割が程々な飲

酒、8割が朝食摂取、栄養バランスのよい食事、禁

煙を行なっていたが、最も低いのは運動習慣であっ

た。健康習慣が良好な者は6名いたが、不良である

者も6名いた（図2)。

再発の不安は4名（金銭問題、主治医がいない、

治療薬があるのか)、晩期合併症への不安が11名で

あり、全体の3／4が病気の不安を感じながら生活

していた。特に晩期合併症には、予期不安（遺伝・

妊娠の問題、2次がんへの不安)、現在ある晩期合

併症の悪化への不安（呼吸器疾患、C型肝炎、血小

板減少、骨密度低下)、生命保険未加入への不安が

挙げられた。その対処として、定期検診・受診行動

(7名）や患者会への参加（3名）など、医療・ピア

サポートなどの社会資源を用いて不安の対処がなさ

れていた。

研究者2名に分類や項目名について確認した。

夕収集期間は2006年6月～10月であった。

デー

3．倫理的配慮

本研究は2006年に東京大学医学部倫理審査委員

会の承認を得た。研究協力者の疲労を考盧し、面接

時間を短縮するような調査設計を行ない、プライバ

シーの保護に努めた。研究協力者に文書と口頭で研

究目的を説明し、同意を得た上で調査を実施した。

Ⅲ結果

1．疾患に関すること

小児がんに関しては、発症年齢が8.19±48（範

囲9ケ月～15）歳で、調査時の診断後経過年数は

203±449（範囲10～26)年であった。病名は白

血病14名、悪性リンパ腫3名、固形腫瘍（上咽頭

癌、神経芽細胞腫、骨肉腫）3名で、血液腫瘍が17

名とほとんどであった。

治療として、血液腫瘍では化学療法十全身照射十

移植（骨髄移植、自家移植）が9名、化学療法十頭

蓋照射が5名、化学療法十局所照射が1名、化学療

法のみが2名であった。固形腫瘍では化学療法十放

射線療法十手術が3名であった。

晩期合併症を持つ者は16名で全体の8割を占め

た。消化器障害10名（うち肝障害7名)、成長障害

4名、呼吸器障害4名、知的障害3名、肥満3名、

不妊4名、性腺機能障害3名などであった（図1)。

20名中11名が受診行動をとっており、月1回以

上の受診が2名、3ケ月～半年に1回が4名、年1

回～数年に1回の定期検診が4名、不規則な受診が

2．仕事に関すること

雇用形態は常勤15名、契約社員2名、パート3

名であり、20名中障害者雇用は5名であった。現

在の職場での勤務年数は約3年(3ケ月～11年)で、
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図2健康習慣尺度

総勤務年数は6"65年だった。労働時間は40時間未

満1名､40～49時間11名､50～59時間11名であり、

体調を考慮して残業をしない働き方をする者が6名

いた。

職種は、医療職4名、保育・福祉職2名、教員2

名、会社員6名、作業員スポーツ関係4名であっ

た。l1名が看護師、栄養士、理容師、社会福祉士、

ホームヘルパー、教育職員免許状、事務関係などの

資格を取得し、仕事に生かせるような専門的・技術

的仕事に就いていた（図3)｡これは、医療関係者

は国家資格が必要であるために資格取得者が多かっ

たこと、専門職に就くことで晩期合併症を持ってい

ても就業・再就職がしやすいことが理由に考えられ

た。また、医療が身近、入院中の良い思い出、医療

者へのモデリング、闘病経験を生かしたいなどの小

児期の闘病経験が職業選択に影響していた。

“主治医の影響かな。主治医の先生がボランティ

ア精神が強くて、意外と海外の医療援助に行ってい

たんで、その背中を見ているうちに、その意思を継

ぎたいというか。あこがれたのが医師になるか、看

護師になるか。だけど学力が足りなくて。 ［中略］

助けてもらった命を生かしたいと言うか｡” ［福祉

系職員］

“自分が病気したのが関係あると思うんですね。

友達が何人か同じ病室の子が亡くなってしまったの

で、大事に生きたいのと、やりたくない金だけの仕

事はやる気にならない、やっぱり好きなことをやっ

て、死んでも後悔しないような生き方をしたい。自

分が縄強したことで、今の病弱教育は随分改善の余

地があるなと思ったので｡" [福祉系教員］

また、職業を選択する際、好きな仕事の分野に進

む、子どもや人と接するのが好き、病気経験を生か

した仕事をしたいなど、 「やりたい仕事」を選んで

いた。しかし、就労時あるいは仕事を続けるうちに

疲労や晩期合併症が発症した場合、体力的に楽な仕

事を選ぶ、残業が少ない職場を選ぶなどく体調に

合った職場を選ぶ＞ことがなされ、知的障害で資格

が取れず働ける仕事に就くなど、身体的・能力的な

制約から「やれる仕事」を選ばざるを得ないジレン

マが生じていた。肝障害を持つ者や骨髄移植経験者

では、体力への不安が強く、初めから力仕事でない

事務や残業の少ない職場を選ぶこと、長く続けられ

図3職種の内訳(20名）
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るような体に負荷の少ない職場を選んでいた。

“やりたくなかった仕事ですからね、 （今の）事務

なんて。本当はやりたかったのは（以前に勤めてい

たが心疾患悪化のため退職した）床屋、人と接する

というか､俺も医療系とかやりたかったんですけど、

力仕事とか、全くできなくなったんで” ［会社員］

“[肺結核、C型肝炎に次々に罹り、その度退職］

この頃になって、私の肝臓の数値が悪かったんです

よ、酵素の値が。それでもだましだまし、医師の方

でも仕事しても差し支えないと言うことで仕事して

いたんですけど。C型肝炎が世に出てから、先生が

すぐ治療をした方がいいねっていうことで。正社員

になると何かが起こるんじゃないかという恐怖はね

(ありました)，， ［栄養士］

“体力系はちょっと、力仕事でないもの［中略］

業種とか結構絞られたな｡” ［会社員］

“残業があまりないことを確認して入る感じです

ね。あらかじめ面接の時に聞いて。何か質問があり

ませんかと言われたら、 「残業はどれ位ですか」と、

あらかじめ聞いておきます。急に休んで迷惑掛ける

のが嫌なので、自分の体の器に合った仕事をどうし

ても選んじゃうんですよね｡” ［会社員］

“職場を選ぶ時に、やりがいを選ぶか長期的に仕

事をできる無理のない所を選ぶかで迷い、結局体に

無理のない長期の療養型の老人病院に就職した"[検

査技師］

3．職場への病気説明について

職場へ病気説明をした者は9名であり、その理由

は障害者雇用、低身長や義足など外見で障害が分か

る、検診データで異常値など面接時に分かるので言

わざるを得ない状況から、病気説明が行われた。

知的障害を持ち、進学や資格取得に困難な場合、

｢やれる仕事」を選択していた。頭蓋照射などで知

的障害を持つ場合、看護師や保育士を目指しても、

進学や資格取得が困難で、希望の職業に従事するこ

とができず、取得できる資格で働かざるを得ない状

況がみられた。

“(低身長、低体重で）見かけが見かけなんで。病

気だったって、見て分かる体なんで。仕事について

も大丈夫とアピールした,, ［会社員］

“面接の最初には言わなかったけど、その日に就

職時健診で肝機能が悪くて、どうしたのという話か

ら、実はって骨髄移植をしてC型肝炎にかかって、

具体的な治療はしてないけど取り合えず落ち着いて

ますって｡，， ［検査技師］

“高校卒業後、看護師を目指していて、現役のと

き駄目だったので、 1年バイトをしながらお金を貯

めて、もう一度受験したけど落ちたので、児童福祉

関係の学校で2年間（通っていたけど）保育資格の

国家資格が駄目で。今度は社会福祉士といった福祉

の資格で、児童に携わる仕事（に就いた)｡，， ［福祉

系職員］

“高校卒業したら、保育の学校に行こうと思った

んですけど､面接で落とされちゃって｡面接官の言っ

ていることが分からないので落とされちゃって。調

理師学校があるんですけど、そこに2年ちょっと

通って、調理師免許とホームヘルパーの免許（を取

得した)” ［保育助手］

また障害を隠したくない、あるいは障害が発覚し

た時にトラブルを回避したい、会社に説明する社会

的責任があるといった思いから職場への説明がなさ

れていた。

“隠すことでないし、何かあった時に、何で言わ

なかったのってなると､めんどくさいから｡先に言っ

といて､今は別に全然大丈夫ですって言えば、うん。

隠す意味が分からないし。今もがんですって言うん

だったら､あれですけどね。今は治ったことだから。

赤ん坊の時の話だし｡”［会社員］

“隠すとか隠さないかの問題じゃない、情報を公

開するかしないかの問題。 ［中略］社会的に見て、

話すべきことなのか、ことじゃないのか。よく自分

で判断しないと、周りに迷惑が掛かる。以前病気に

転職は13名が経験し、転職回数は1～4回だっ

た。転職理由として、健康面の問題（晩期合併症の

発症・症状悪化，疲労） と就労先の問題（契約社員

による契約期限,倒産･リストラ)､個人的な問題（仕

事への不満、キャリアアップ）が挙げられた。心疾

患、呼吸器障害、肝障害などの晩期合併症の発症や

悪化、疲労といった健康面で転職した者は5名と最

も多く、転職先はく体調に合った職場を選ぶ＞者が

多くみられた。
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掛からなかったらではなく、病気にかかってしまっ

た以上､俺は話していくべき。自分で理解した上で、

自分で判断した上で、会社に話すべきか話さないべ

きかを自分で決めていくべきだと思う。結局自分が

働いている場所で、自己が責任を持って働いている

ので、自己責任だと思う｡” ［会社員］

すし｡” ［会社員］

説明しなかったことで、ほとんどの人に支障はな

かったが、言わないことへのわだかまりや晩期合併

症が発症した際に職場との間にトラブルを生じた

り、体調悪化時に理解されない辛さを経験していた。

病気説明は採用時面接でほとんどが行われ、説明

内容は、病名や晩期合併症の説明、仕事に支障がな

いこと、職場での配慮事項であった。説明後の職場

の対応では、メリットとして受診や治療が継続しや

すい、体調悪化時に休みやすい、体調を気遣われる、

産業医からのアドバイスが得られる一方、デメリッ

トとして就職面接で不採用になりやすいとの意見が

あった。

一方、職場へ病気説明しなかったll名は、病気

説明が就業に不利になると小児科医からアドバイス

を受けたり、小児がんへの偏見から採用に不利に働

くといった心配から説明がなされなかった。晩期合

併症がないため言う必要がない、職場での配慮が要

らない、特別扱いされたくない、面接時に病気のこ

とを聞かれないといった理由から、あえて自分の不

利になる情報を伝えないという選択がなされてい

た。

“秋の健診でいきなり引っかかりました。肺に影

があると。体力が、風邪を引くとずっと引きずるこ

とを繰り返した。炎症起こして、そこから結核

菌に感染したんじゃないかと、もう大騒ぎになりま

した。職場が保育園だったんでね。園長は主治医に

食って掛かったそうです｡” ［栄養士］

“風邪引きやすいじゃないですか。体調も壊しや

すいんで。 （病気のこと）言っていないんで、休ん

だりする時、元気な子と思われているんで。 「体が

意外と弱いのね」「体調管理ができていないね」 （と

言われた)。普通の健康だったら、体調管理できる

んですけど。何年経っても体が弱いのは抜けきれな

い｡” ［会社員］

Ⅳ、考察

小児期に病気に罹ることは、成長発達に大きな影

響を与える'2)。成長障害（低身長、形成障害など）

や下肢切断など、外見で分かる障害の場合、周囲へ

の病気説明が必要な場合もある。また、長期入院や

治療の影響で学習の問題や人間関係の形成が困難な

場合もあり、特に頭蓋照射を受けた場合、健康状態

の悪化、肥満、低身長などの身体的問題のみでな

く、学習障害（数学、記憶など認知・処理能力の低

下）によって引き起こされる進学困難、就業困難が

問題となっている。Kirchhofら15)はChildCancer

SurvivorStudyにおいて、小児がん経験者は同胞と

比べて非雇用であることが多く、 また就労状況は全

体的に専門職が少なく、肉体労働でないことが多い

が、特に白血病や脳腫瘍でその傾向が強いと報告し

ている。これは低年齢での発症と頭蓋照射による認

知機能障害が影響していると考えられている。本研

究でも高線量の頭蓋照射を受けた場合に学習の遅れ

や知的障害を持ち、進学や就職に困難をきたしてい

た。しかし、全体の半数以上が資格を取得して専門

技能を身につけることで、就業を有利にしていた。

肉体労働でない仕事に就くことが多い傾向は、晩期

合併症により疲労しやすく、体力への不安があるた

“就職活動する時に、先生（主治医）から（病気

説明について）どうしようという話があって。大学

受験の時でも入学時健康診断を出す時に、自分は書

くつもりだったけど先生(主治医)から止められて。

［中略］私はうそをついてることになるから、いい

のかなっていうのがあって。自分としては言っても

構わないと思っていたし、なんで隠さなくてはいけ

ないの？という思いがあった。逆に先生は、不利に

なる可能性があることを敢えて言う必要ないと言っ

て。結果的にそうしました。高校から既往歴は一切

書いていない。健康診断や入学、入社試験でも、既

往歴を聞かれたときは何も書いていない｡” ［会社

員］

"落とされちゃうんじゃないかとか、履歴書とかに

書いたら健康な子が欲しいから、過去とはいえ、偏

見じゃないですけど、そういう風に見られたくな

い｡” ［会社員］

“障害がない。隠しても、黙ってても全然分から

ないですよ。かえって言ったら変に同情されても嫌

ですし。言わなかったら、皆さん普通に接していま
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め、職業選択や職場を選ぶ際、身体に負担の少ない

職場や事務職への選択が行われていたことから同様

の傾向がみられた。

晩期合併症のリスクは、小児がんの治療の程度で

決まり、同じ白血病でも標準リスクの治療よりも、

再発や骨髄移植を受けた人では、晩期合併症のリス

クは高くなり、本研究でも8割が晩期合併症を抱え

ていた。また晩期合併症の早期発見．早期治療には

定期検診が必要となるが、本研究では20名中8名

が定期検診を行っていなかった。これは診断後年数

が平均20年を経ている為、小児がんの再発のリス

クが低いという安心感や晩期合併症に対する知識不

足、 また18歳未満で小児慢性疾患医療費助成が終

了する（治療が必要時は20歳まで延長可） といっ

た制度的な問題から、定期検診の必要性を見出せ

ぬまま医療から遠ざかる要因となっている。Child

CancerSurvivorStudyでは小児がん経験者の約9

割が受診行動をとり、7割が定期検診を受け、 4割

ががんに関連した受診を行っていたが、年齢の経過

や診断後年数が経過すると検診．受診行動が低下す

る傾向があった18)。しかし、年齢の経過により再

発リスクは下がるが逆に晩期合併症のリスクが上が

り、二次がんの発症リスクの上昇と加齢に伴う疾患

のリスクが高まるため、晩期合併症を発症．悪化さ

せないリスク管理が重要である。晩期合併症は小児

がんの治療内容、治療強度によって発症リスクが異

なる為、幼少期の治療であっても本人に十分な病気

説明を行い、晩期合併症のリスクを説明する必要が

ある。そのため、現在の晩期合併症の有無に関わら

ず、フォローアップスケジュール19)に沿った検診

行動を続ける必要がある。現在では、長期フオロー

アップ外来や小児がん拠点病院が設置され、成人し

ても継続的な医療提供が行われる環境作りがなされ

ている。

本研究では半数以上が肉体疲労を訴えていたが、

これには労働による疲労と疾患から来る疲労の2種

類が考えられる。Keene20)は、小児がん経験者の多

くが治療後に慢性疲労を経験しており、易疲労状態

が日常生活や仕事に影響を与えていると指摘してい

る。疲労は頭蓋照射を受けた者や低栄養、篭や心疾

患、呼吸障害、慢性疲労症候群など様々な理由で起

こるため、休息しても活動の制限が起こる重度の疲

労の場合、医師の診察と適切な治療を受けることで

極度の疲労から解放されることもある。転職の理由

として、疲労と晩期合併症の発症・悪化といった健

康問題が多いことから、仕事を辞める選択をするの

ではなく、残業しない働き方や体調に合った職場を

選ぶ、周囲から就労上の配慮を得る、就労規則によ

る休業制度を活用することで、晩期合併症が発症し

ても治療後に職場に戻れるような制度活用も大切で

ある。

健康習慣尺度から運動習慣のある者は約3割と少

ないことが明らかとなり、治療による長期入院や運

動制限が成人してからも運動習慣の形成に悪影響を

与えると考えられる。仕事を続けるためには体力

も必要であり、体の負担のない範囲で運動を続ける

ことが望まれ、小児がん経験者のガイドラインでも

｢定期的な運動は体重のコントロールによいだけで

なく、心臓や肺の機能を高め、筋肉や骨を強くして、

脳の働きも活性化させる」8)と運動を推奨している。

一方、8～9割が飲酒、朝食摂取、栄養バランスの

よい食事、禁煙など、健康的な習慣を送っていたこ

とから、 「小児がん経験者はよいライフスタイルを

送っている（特に飲酒・喫煙が低い)」21)と同様の

結果であり、ガイドライン8)でも定期的な受診行動、

健康的な食事摂取、定期的な運動、禁煙、飲酒を避

ける等が推奨されている。HealthLink22)では、治

療後の健康的な生活が送れるようなバランスの良い

食事、やせや肥満に対して適正体重の維持、スポー

ツやレクレーション活動といった身体活動について

の具体的な情報が提供されている。

職場への病気説明に関しては、説明をしたことで

職場の理解が得られ、産業医からアドバイスを受け

られる、周囲から体調への配慮が得られやすい、仕

事を調整することで受診継続がしやすい、業務上困

難な事へのサポートが受けられるといった働きやす

い職場環境を作り出していた。谷川錫)は病気説明

の結果得られた配慮として、体調への配慮、体調悪

化時や検診時に休暇が取りやすい、緊急時の対応が

取れる、労働時間の調整を挙げており、本研究も同

様の結果が得られた。採用時に病気を伝えるかどう

かは、雇用側と本人側の要因があり、一概に全ての

人が職場に病気説明をした方がいいとも言えない。

職場への病気説明に関する判断基準（図4）として、

｢仕事への支障がある｣｢晩期合併症が外見で分かる」

｢障害者手帳を持っている」場合に、病気説明がさ

れやすい傾向にあった。成長障害や肢体不自由など

障害が外見で分かる場合、あるいは採用時検診で異

常が分かる場合、採用時面接で何らかの病気説明が

なされていた。また、障害者手帳を持つ全員が職場
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図4職場への病気説明に関する判断基準

へ病気説明をし、障害者雇用を利用し、職を得てい

た。障害者雇用とは、障害者雇用促進法によって障

害者が自立できるように雇用先を保障する制度であ

り、障害者雇用枠(H25年から法定雇用率が1.8%

から2％に引き上げ）が定められ、雇用されやすい

傾向にある。また知的障害がある場合、その人の能

力に応じて仕事を調整する必要があり、職場適応で

きるように職場に出向いて支援を行うジヨブコーチ

の利用、職場実習での就労準備、職業開発訓練校で

資格取得など、職労支援制度を活用し、職場での障

害理解を得ること、就労しやすい環境での就労を

行っていた。

一方、晩期合併症が仕事に支障がない、あるいは

仕事に支障があっても内部障害であれば見た目で障

害が分からないため、説明されない傾向にあった。

病気説明が就職に不利に影響することを避ける、あ

るいは普通に扱ってほしい思いから職場に病気を伝

えず､自己努力でカバーしようとしていた。しかし、

内部障害がある場合、過労から晩期合併症の発症や

悪化がしやすく、体調悪化が長期化すると相談でき

ないために孤立状態に陥りやすく、周囲の理解がな

いことへの辛さを感じやすい。

小児がんの既往による雇用差別として、解雇や就

業拒否、降格や昇進の拒否、望まない異動、福利厚

生の拒否、雇用側が「小児がん＝不治の病」「がん

は経済活動に非生産的｣という誤った固定観念から、

雇用に耐えうるか疑問視する場合もある鋤)。我が

国では労働安全衛生規則にて「雇用時の健康診断」

が行われるが、労働者を雇入れる際の適正配置と健

康管理に役立てる目的で行なわれ、病気を理由に採

否を決めてはならないとされている。また「障害者

差別解消法」では、事業者に対して、障害者の不当

な差別的取り扱いを禁止しており、障害者の意思表

示により障害に対して負担が軽くなるような「合理

的配慮」が得られるとされている。このような「合

理的配慮｣を求めるために､具体的に定期受診のペー

ス、どのような上司・同僚からのサポートが必要な

のか、どのような働き方ならば仕事が続けられるの

か、体調悪化時の対応方法などを伝え、合理的配慮

を受ければ雇用に耐えうることを伝えることが大切

である。また企業側では「安全配慮義務」があり、

雇用主は労働者に対して病気治療を受けさせ、適材

配置を考慮することが義務付けられている。そのた

め面接時に配慮事項を伝えることで、晩期合併症を

悪化させないように勤務軽減、作業転換などができ

る。このような制度を小児がん経験者本人が知るこ

と、社会保険制度や労働条件、会社の制度など仕事

に関する相談を社会保険労務士に相談することで、

職場で受ける不利益を最小限に抑えることができ

る。 「がん経験者のための就活ブック」には具体的

な履歴書の書き方から病気説明の仕方、小児がん経

験者の就労支援に関する情報が記載されている24)。

本研究では採用時面接で病気説明を行なう者が多

く見られたが、病名や晩期合併症、職場での配慮事

項を伝える際には、 「がん」に引っ張られるのでは

なく、 自分が仕事を遂行する能力があることを伝
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え、症状が安定しており仕事に支障がないことや病

気を乗り越えてきた経験から得た成長など「障害が

あっても働けること」をアピールすることが重要で

ある。検査データが異常値あるいは外見で障害が分

かる場合は、主治医の意見書に日常生活に支障がな

いこと、配慮してほしいことを明記し職場に提出す

ることで、仕事に耐えうる状態であることが証明で

きる。あえて「がん」という言葉を使わずに実際に

起きている症状や事実を述べること （現在の体調、

受診の回数、どのような配慮が必要か）で、理解者

を得ることや必要なサポートを受けることができる

'1)。このような病名の公表に関しては、本人の性格

や考え方があるので本人の意思を尊重していく。一

方、病名を言う必要がない場合は言わない選択もあ

り、晩期合併症がない場合や数か月に1回の受診や

半年～年1回の検診ならば仕事に影響しないので、

嘘をついているのではないかと罪悪感を抱く必要も

ない。就職とは本人と職場との相性や能力も関係す

るため、病名を伝えたために採用されなかったとは

一概に言い切れず、全てを病気に関連付けてネガ

ティブに考えるのではなく、最大限の自己努力をし

ながら就職活動を行っていく必要がある。

また、就労中に晩期合併症を発症し治療を継続し

なくてはいけない場合、職場の人々に対して現在の

健康状態とどれぐらいの仕事量ならば仕事を続けら

れるのかを伝え、治療を継続できるように仕事のス

ケジュールを調整する、残業をしない働き方や配置

転換ができるような交渉術も必要である。

以上から就職時に説明できなかったことで一人で

悩むのではなく、就職後であっても上司や同僚、産

業保健スタッフと相談し、 自分の健康状態と仕事の

バランスが取れるような働き方の調整をすること

で、定期検診を継続し晩期合併症の発症予防、悪化

予防を行なっていくことが望ましい。病気説明を行

なうか否かは、晩期合併症がどの程度仕事に影響す

るのか、受診継続が必要かどうか、職場環境の諸条

件を考慮した上で判断することが重要である。

うに働くための自己努力をしつつ、体調悪化を経験

しながら仕事と体調の折り合いをつけるために体調

に合った職場選択や働き方を見出していた。職場で

の病気説明が行われた場合、業務上のサポートや定

期受診の継続がしやすい傾向があるが、職場に伝え

ていない場合周囲に理解されない葛藤を抱いてい

た。障害者手帳を持たない場合、利用する資源が限

られ、小児がん経験者が就労問題を一人で抱え込ん

でいることが考えられる。現在ある就労支援サービ

スをうまく活用し9)、晩期合併症を持ちながら働く

人への更なるサポート体制の確立が急務である。

本研究の限界として、調査年度が2006年である

こと、本研究の協力者は診断後20年が経過してい

るため現在とは治療も異なっていることが挙げられ

る。頭蓋照射やC型肝炎による晩期合併症は、治療

プロトコールや検査体制の確立によりほとんど見ら

れなくなっている。しかし、晩期合併症を持ちなが

ら、どのように仕事を継続しているのかを明らかに

することは、就労時期にある小児がん経験者に活用

できるものだと思われる。
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【原著】

医療的ケアを必要とする重症心身障害児の

長期休暇における「楽しみ」と「困難」に関する母親の認識

横浜市立大学附属病院菅野愛乃・横浜市立大学医学部佐藤朝美

横浜市立大学医学部廣瀬幸美

本研究では、医療的ケアを必要とする在宅重症心身障害児の長期休暇において､母親がとらえる重症児の「楽

しみ」と「困難」を明らかにすることを目的とし、学童期の重症心身障害児（以下、重症児）の母親2名に半構

造化面接を実施した。その結果、母親は重症児が喜ぶ表情や機嫌、様子から、普段の学校生活では味わえない

体験や、様々な人との交流が重症児の長期休暇の楽しみであると認識していた。また、重症児の楽しみを作る

ための調整は、母親によって行われ、施設が十分に利用できないことや、外出先で重症児が体調を維持するた

めの環境調整、事前の準備や配慮が困難となっていた。そのため、母親が捉える重症児の楽しみや、その背景

にある母親の調整や困難に視点をあて、母親が重症児と共に楽しみを作れるような支援の必要性が示唆された。

キーワード：重症心身障害児、長期休暇、医療的ケア、学齢期

ることが、成長発達の視点からも重要となる。しか

し学齢期における障害児の親の調査では、 「下校後

の過ごし方」や「余暇・休日」などの学校時間外の

過ごし方に関する相談が59.8％と多く、地域に遊び

場が少ない、遊び場があっても仲間がいない、他人

に迷惑をかけてしまうといった要因から、家庭の中

に閉じこもりがちになることが報告されており6)、

それらが重症児に影響を及ぼすことが考えられる。

そこで､夏休みのような長期休暇を､重症児が「楽

しみ」を味わえる期間とするためには、重症児とそ

の家族への支援が必要であると考えた。しかし、医

療的ケアを必要とする重症児とその家族の長期休暇

の過ごし方は明らかにされてないため、本研究では

母親がとらえた重症児の長期休暇における｢楽しみ」

と「困難」を明らかにすることを目的とした。

I.はじめに

全国の公立特別支援学校において、 日常的に医療

的ケアが必要な児童生徒は年々増加しており、その

中でも小学部で医療的ケアが必要な割合が多いこと

が明らかにされている')。また、学童期は、家族か

らの支援に加えて学校生活の影響を受けながらパー

ソナリティを発達させていく時期2)であり、小学

校入学による生活の場の広がりや仲間関係の形成が

児の成長に大きな影響をもたらす。その中でも長期

休暇は子どもにとって「楽しさ」を味わえる期間で

あり、旅行やキャンプ、海など、普段の学校生活で

は経験できない活動が、子どもにとって重要である

と考えられている3)。一方で、在宅重症心身障害児

を介護する家族の休日や長期休暇の療育負担の実態

が報告されており4)、長期休暇では放課後・休日と

比べて家族が重症心身障害児（以下、重症児） とと

もに過ごす時間が確保でき、学校生活では経験でき

ないことに取り組む機会が作りやすい反面、生活面

の介助を行う時間量の増加は、家族の負担となり、

重症児の充実した夏休みを阻む要因となっているこ

とが考えられた。とりわけ重症児の場合、思春期以

降に健康上の問題が生じやすいため5)、比較的状態

が安定している学童期に、普段と異なる経験を重ね

Ⅱ、方法

l.研究デザイン

質的記述的研究

2．研究参加者

医療的ケアを必要とし、特別支援学校（小学部）

に通学している在宅重症児の家族とした。

－43－



育療

3．データ収集期間と方法

調査は平成27年9月～10月に実施し、 インタ

ビューガイドを使用した30分程度の半構造化面接

を実施した。研究参加者については、重症児親の会

に該当者数名を推薦してもらい、推薦された方に研

究協力を依頼して同意を得た。面接内容は研究参加

者の承諾を得てICレコーダーに録音し、 メモにて

記録した。

Ⅲ、結果

l.研究参加者

研究参加者は、関東圏内の特別支援学校の小学部

に通学する重症児の母親2名であった。医療的ケア

が必要な重症児の家族が実際に行っていた医療処置

は、吸入、吸引、冑ろう、経鼻栄養チューブによる

補水・与薬、在宅酸素であった（表1)。

4．分析方法

面接内容を録音したICレコーダー、 メモ記録か

ら逐語録を作成した。逐語録を精読し意味ごとに

コード化し、類型化した後、カテゴリーを作成した。

分析妥当性を高めるため、小児看護学研究者2名と

学生4名によるメンバーチェックを行い、全研究の

過程で小児看護学研究者のスーパーバイズを受け

た。

2．結果

分析の結果、 12のサブカテゴリーから3つのカ

テゴリー【母親が語る長期休暇における重症児の楽

しみ】、 【母親が語る長期休暇における困難】、 【長期

休暇における重症児の楽しみを作る母親の努力】が

抽出された（表2)。以下、カテゴリーを【 】、サ

ブカテゴリーをく＞で示す。

l) 【母親が語る長期休暇における重症児の楽しみ】

母親が語る長期休暇における重症児の楽しみはく

普段の学校生活では味わえない体験＞、＜様々な人

との交流＞ができることであった。

(1)<普段の学校生活では味わえない体験＞

母親は、学校が長期休暇になると重症児が外出す

る機会が減るため、旅行や訓練会の宿泊、キャンプ、

人形劇やお祭り、花火を見ることなど、普段とは異

なる体験ができるよう機会を作っていた。このとき

に子どもが見せる表情や、機嫌のよさ、喜んでいる

様子から、母親は子どもにとって、普段の学校生活

では味わえない体験をすることが長期休暇の楽しみ

になっていると語った。

(2)＜様々な人との交流＞

母親は、長期休暇を自宅だけで過ごすことは重症

児にとって刺激が足りないと考え、人との交流が出

5．倫理的配慮

研究参加者に研究の目的、方法、参加の自由意志、

撤回の自由、個人情報の保護、データの処理方法等

について書面と口頭にて説明を行い、同意書への書

面をもって同意を得た。面接日と場所は研究参加者

の希望に合わせ、面接場所はプライバシーを配慮し

て個室で実施した。また、同意撤回についても文書

と口頭で説明し、途中で撤回しても不利益がないこ

とを説明した。面接時は事前にICレコーダーでの

録音とメモにて記録することへの同意を得て、本研

究の目的以外では使用しないこと、個人情報の保護

に努めることを説明した。この研究は、研究者が所

属する施設の看護部倫理審査会の承認(A201601)

を得た。

表1．母親が語る重症児の背景と必要とする医療処置

研究参加者 重症児の学年 重症児が必要とする医療処置

特別支援学校

小学部高学年
Aさん ･吸引、吸入、経鼻栄養チューブ

特別支援学校

小学部高学年
Bさん ･吸引、吸入、冑ろう･在宅酸素（夜間）
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来る場を利用していた。施設の一時預かりでは、友

達に会えることに加え、保育士による本の読み聞か

せや、音楽を使った手遊びが行われていた。また、

家族の友人とのキャンプは､沢山話しかけてもらえ、

子どもが楽しそうに過ごすことから、様々な人との

交流が子どもの楽しみになっていると語った。

介助しか得られない。加えて､場所が異なるために、

子どもを安全にお風呂に入れることができなかっ

た。また、外出先では、経管栄養の注入バックを下

げるフックがなく注入に困ること、おむつ交換に必

要なベッドのある多目的トイレの情報が十分得られ

ないことなど、母親は、外出先の環境次第で普段か

ら行っている当たり前のケアができず「大変」だと

語った。さらに、旅行中の移動手段は、飛行機では

医療機器の機内使用を事前に関係会社へ連絡すると

同時に医師に診断書を書いてもらうこと、車椅子仕

様車をレンタルするなどの事前手配を母親が行って

いた。このような事前の手配が母親の身体的負担と

なるため、母親は、家にこもりがちにならない様に、

あえてイベントに参加するなど出かけるきっかけを

作っていた。

(3)＜重症児が体調を崩さないための準備や配慮＞

母親は、計画していた旅行を体調不良で中止した

経験から、重症児が楽しむには体調維持が必要であ

り、 「子どもが体調維持できていなければ何も楽し

めないと考えている」と語った。そのため、外出や

旅行の予定が決まると体調維持を心がけ、帰宅後に

は重症児の体調や表情からその計画が楽しめたのか

など計画の適切さを判断していた。また、キャンプ

など長時間のイベントでは、医療ニーズの高い重症

児の体調維持やケアに欠かせないミキサーや吸引器

が必要となるため、電源が使用できるイベントを選

び、電源を得られない場合は充電式発電機を持参し

対応していた。さらに、重症児が体調を崩した場合

や医療機器のトラブルを想定し、薬の予備を準備す

2） 【母親が語る長期休暇における困難】

母親が語った長期休暇における困難は、＜制限に

より施設を十分利用できないこと＞、＜重症児が普

段と異なる場所で過ごすための環境調整＞、＜重症

児が体調を崩さないための準備や配慮＞、＜母親の

育児疲れや精神的負担の調整＞、＜きょうだい児の

感じたことを十分理解できないこと＞であった。

(1)＜制限により施設を十分利用できないこと＞

母親は、医療的ケアを必要とする重症児が施設を

利用するためには、医療的ケアを実施できる看護師

が確保されている必要があるが、長期休暇期間は人

員の関係で希望通りに利用できなかったと話した。

また、長期休暇期間は施設の利用時間が短く、施設

に送迎を断られた場合は送迎により母親の時間に余

裕がなくなるため、子どもを預ける気になれず、結

果として施設を十分に利用できない現状があること

を語った。

(2)＜重症児が普段と異なる場所で過ごすための環

境調整＞

普段の入浴は、訪問看護師や訪問介護士の協力に

より自宅で介助しているが、外出先では家族のみの

介助となる上、家族風呂がない場合は母親か父親の

表2．医療的ケアを必要とする重症児の長期休暇における母親の語り

サブカテゴリーカテゴリー

＜普段の学校生活では味わえない体験＞
＜様々な人との交流＞

【母親が語る長期休暇における重症児の楽し
み方】

＜施設が制限により十分利用できないこと＞

＜重症児が普段と異なる場所で過ごすための環境調整＞

＜重症児が体調を崩さないための準備や配慮＞

＜母親の育児疲れや精神的負担の調整＞

＜きょうだい児の感じたことを十分理解できないこと＞

【母親が語る長期休暇における困難】

＜重症児の体調を普段から維持するための調整＞

＜重症児に合う情報を得るための情報収集＞

＜重症児の楽しみを作るための環境調整＞

＜母親の身体・精神的なバランスをとるためのフォロー体制確保＞

＜きょうだい児の時間や人との関係を大切にするための調整＞

【長期休暇における重症児の楽しみを作る母
親の努力】
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る、酸素ボンベを持参する、旅行先での病院の紹介

を受けるなど、 「外出時に何が起こるか分からない

と考え、緊急事態を予測した対処方法を整える」こ

とを行っていた。また、体温維持のための毛布や寝

袋、着替えやおむつ、手に入りにくい医療的ケア物

品なども準備して現地に送付していた。母親は不測

の事態を予測した対応をしながら重症児の体調維持

のための準備や配慮を行っており、それを「大変」

と語った。

(4)＜母親の育児疲れや精神的負担の調整＞

母親は「重症児が元気で過ごせているのは、色々

なことを調整しながらやっている結果であり、 日々

のケアを怠らないから今がある」と、重症児の生活

には母親による調整が欠かせないと語った。しか

し、長期休暇では、きょうだいも家で過ごしており、

母親は子どもへの愛情や家族の度量だけで重症児の

楽しみへの調整を背負うことには限界があると語っ

た。さらに母親の育児疲れや子どもの体調不良時は、

特に精神的に追い込まれ、不安定になるため、育児

疲れや精神的負担に対処できる方法を持っていない

と自分がつぶされてしまう、 と述べていた。

(5)＜きょうだい児の感じたことを十分理解できな

いこと＞

母親は、 「きょうだい児は、家族の中に障害を持

つ重症児がいることを当たり前のこととして捉えて

いる」と、 きょうだい児には特別な配慮をしていな

いことを語った。その一方、 きょうだい児が「テー

マパークへ行きたい」と言うものの､障害のあるきょ

うだいを施設に預けてまでどこかへ連れて行ってほ

しいと言わないため「障害を持つ兄がいることで行

きたい所に行けず我慢を強いているかもしれない」

と思いを語った。そして「きょうだい児の感じたこ

とを判断するのが難しい」と続けた。

(1)<重症児の体調を普段から維持するための調整＞

母親は、重症児が外出先で楽しむためには体調維

持が不可欠と考え、普段から体調を調整していた。

しかし､重症児に嚥下機能障害があるにも関わらず、

｢口から（薬を）飲む練習をしてください」と学校

で言われた経験を語り、重症児が体調不良にならな

いようにするためには、子どもにとっての安全性や

確実性、ストレスの少ないケアの方法を選択した上

で、重症児の普段の様子を理解している支援者を選

んで頼るということをしていた。特に長期休暇は、

重症児が一日のリズムを作りにくく体調が不安定と

なり易いので、支援者を選ぶことが重要と語った。

(2)＜重症児に合う情報を得るための情報収集＞

母親は「情報収集により重症児の世界を広げられ

ることを実感しているが集めようとする人にしか情

報が行かない」と語り、旅行先のバリアフリーに関

する情報を得るためであっても、デイサービスやイ

ンターネット、ブログ､勉強会や講演会の参加､様々

な人と話すことなど、できる限りの方法で重症児に

合う情報を探し､収集していることを話した。特に、

障害児向けキャンプの案内に関しては、医療的ケア

に関する情報が少なく自分の子どもは参加可能かの

判断がしにくく、情報を明確にしてほしいと語った。

(3)＜重症児の楽しみを作るための環境調整＞

母親は重症児が旅行やキャンプへ行く際、事前に

車椅子仕様車の手配や、宿泊先へ連絡し車椅子での

移動しやすい場所の確保など、車椅子を使用しても

不自由なく過ごせるように調整していた。また重症

児が通常の学級の子どもと交流する際は、できる範

囲で周りの子どもと一緒に参加し、重症児が楽しめ

るよう心がけていると語った。さらに、特別支援学

校にきょうだい児を連れて行くと、 きょうだい児に

注目が集まることを重症児が嫌がる様子から、学校

は重症児中心の場所であり重症児もそれを求めてい

ると判断し、重症児が楽しめる環境を作ろうとして

いた。さらに、将来的に母親が居なくとも重症児が

外出できる機会が増え、重症児が誰かの支援を受け

て楽しみを作り世界が広がるよう、長期休暇を利用

して一緒に色々な場所へ出かけ、重症児の外出時の

過ごし方や食事内容について理解してくれる人を増

やし、活動が出来るよう、調整していることを語っ

た。

(4)＜母親の身体・精神的なバランスをとるための

フォロー体制の確保＞

母親は、重症児のケアに奮闘する傍ら「話を聞い

3） 【長期休暇における重症児の楽しみを作る母親の

努力】

母親は、重症児の長期休暇の楽しみを作るために

く重症児の体調を普段から維持するための調整＞、

＜重症児に合う情報を得るための情報収集＞、＜重

症児の楽しみを作るための環境調整＞を行い、さら

にく母親の身体・精神的なバランスをとるための

フォロー体制の確保＞、＜きょうだい児の時間や人

との関係を大切にするための調整＞にて母親自身を

含めた家族のバランスを調整し、重症児の楽しみを

作るために努力していた。
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てもらえる場所を作っておかないと、自分が駄目に

なってしまう」と語り、 自身の精神的バランスが崩

れそうな場合の対処法として、話を聞いてもらえる

人を自ら確保していた。その相手とは、訪問看護師

や訪問介護士、他の重症児の母親であり、内容によ

り相談相手を選んでいると話した。さらに母親は、

重症児の楽しみとなるイベントに参加することを長

期休暇における子どもの目標と掲げ、 メディカル

シヨートステイでのひと休みを母親の支えとしなが

ら、母親の身体的・精神的バランスを整えているこ

とを語った。

(5)＜きょうだい児の時間や人との関係を大切にす

るための調整＞

母親は、 きょうだい児が家族一緒に外出したくて

も、重症児の体調や障害により外出場所が限られる

ことから「きょうだい児に我慢を強いているかも」

との葛藤を抱えていることを語った。そのため母親

は、重症児のケアに多くの時間を要する中で、 きょ

うだい児の勉強をみることや、重症児を父親に預け

てきょうだい児と出かけることなど、 きょうだい児

と楽しむ時間を作れるように調整し、 きょうだい児

に目を配り見守っていることを伝える関わりをして

いると話した。また、きょうだい児のキャンプでは、

母親は、 きょうだい児が家族には見せないわがまま

を支援者に言う姿や、 「きょうだい児のイベントに

一人で行きたい」という意思表示を目の当たりにし

て、 「きょうだい児にも家族と離れて過ごす場所や

機会が必要」と語り、他のきょうだい児と関わる機

会を作っていた。具体的には、 きょうだい児同士の

繋がりを持つことで､今後の相談相手になるように、

きょうだい児同士の関係を大切にするための調整を

行っていた。

のことから、医療的ケアが必要な重症児も健常の子

どもの長期休暇と同様に、イベントの体験が楽しみ

となっていたことが推察される。

また母親は、イベントを通して重症児が楽しく過

ごせるのは、重症児の体調が良好且つ楽しめる環境

にあるためと考えており、外出時に重症児の体調維

持に必要なケアを行う準備や調整を行っていること

が明らかとなった。医療的ケアを必要とする重症児

の宿泊学習の調査では、母親は重症児が安全に過ご

せるよう、緊急時の体制作りや現地との連絡などの

事前準備を、主にひとりで多くの時間をかけて行っ

ていたことが報告されている5)。本研究において子

どもの楽しみを作る調整は母親によって行われてお

り、外出先での環境調整や準備、交通機関を利用す

るための手配は母親にとって「困難」として語られ

た。現在の支援制度では、医療的ケアを必要とする

人や家族を地域で支えるサポート資源に関して、場

所や人材が不足していることが報告されている6)。

長期休暇のイベントにおいて、医療的ケアが必要な

重症児の体調維持や環境調整のサポートは、重症児

がイベントを楽しむことを促進する要と語られてい

ることから、そのサポート体制を整える重要性が示

唆された。

また、重症児はわずかな外的環境の変化や侵襲に

より体調を崩しやすいため7)、母親は子どもが楽し

める状況を作れるよう、 日常的に関わる看護師、介

護士、学校の先生などの支援者は、子どもの普段の

様子を知っている人であってほしいという思いを持

ち、頼れる支援者を選択していた。重症児は心身の

不調をはっきりと自覚し言語で表現できない7)と

いう重症児の特徴を踏まえ、母親は子どもが体調を

維持して過ごせるよう、子どものことをよく知った

うえでの関わりを求めていると考えられる。そのた

めイベントに関わる支援者は、子どものことを知る

必要性に加え、母親がイベントに向け行っている調

整とその困難に視点を当て、母親と協力して支援を

行う必要性が示唆された。

Ⅳ、考察

l.医療的ケアが必要な重症児の長期休暇における

「楽しみ」と｢困難」

小学生は夏休みのような長期休暇において、旅行

やキャンプ､祖父母の家に泊まる､映画､花火などが、

楽しい出来事になっていたと報告されている2)。本

研究の医療的ケアを必要とする重症児の母親は、重

症児が長期休暇に旅行や訓練会の宿泊、地域のお祭

りなど、普段の学校生活では味わえない体験をする

ことや、様々な人と交流する様子から楽しみを味わ

えていたと認識していることが明らかとなった。こ

2．母親が意識するきょうだい児とのバランス

長期休暇は重症児、 きょうだい児ともに学校が休

みであるため、本研究の母親はきょうだい児にも目

を向け、楽しみを作れるよう調整していたことが語

られた。本研究の母親は、家族揃って外出したいと

いう思いがあり、医療的ケアのある子どもに合わせ

ると、出かける機会や場所が制限され、 きょうだい
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児に我慢させているかもしれないと考え、 きょうだ

い児の感じていることを理解したいが分からないと

語っていた。先行研究において、 きょうだい児が

｢自分は二の次」の存在だと感じており8)、母親は

きょうだい児にしてやれないことがあることへの罪

責感・葛藤が報告されている9)。本研究の母親は、

きょうだい児からイベントに「一人で行きたい」と

言われた際に、 きょうだい児の思いを尊重し一人で

参加させていた｡このことから､母親は重症児ときょ

うだい児の楽しみのバランスをとるように意識して

いたと考えられる。そのため支援の際は、重症児の

楽しみのための支援だけに目を向けるのではなく、

きょうだい児ともバランスを取りたいとする母親の

思いを理解した支援の必要性が示唆された。

V・結論

l.母親は、イベントで重症児が喜ぶ表情や機嫌、

様子から、普段の学校生活では味わえない体験や

様々な人との交流ができることが、長期休暇におけ

る重症児の楽しみであると認識していた。

2．母親は、長期休暇期間中に施設が十分利用で

きないことや、普段と異なる場所で過ごすための環

境調整、体調を維持するための準備や配慮、育児疲

れや精神的負担の調整、 きょうだい児の思いを十分

理解できないことに困難を感じていた。

3．重症児の長期休暇の楽しみは、母親による重

症児の体調維持のための調整､情報収集、環境調整、

きょうだい児とのバランスの調整により支えられて

いた。

4．医療的ケアを必要とする重症児の長期休暇に

おける楽しみを母親が作れるよう、支援の際は母親

が捉える重症児の楽しみを把握すると共に、その背

景にある母親の行う調整や困難に視点を当て、支援

を行う必要性が示唆された。

3．母親の心身の状態と重症児の「楽しみ」

本研究の母親は「子どもの体調が維持できていな

いところでは、子どもは何も楽しめない」と、体調

維持や環境調整の重要性を語っていた。先行研究で

は、在宅で重症児を介護してよかったこととして、

家族が一緒にいられる、子どもの笑顔が見られる、

子どもの成長を見守れることが報告され、子ども

が楽しめることが、母親にとっての喜びとなって

いた'0)。本研究の母親も、子どもの楽しむ姿を見る

ことは母親の喜びにつながっていたことから、子ど

もの楽しみのために準備や調整を‘|昔しまず行ってい

たと考えられる。また母親は、重症児がイベントで

楽しむことを長期休暇の目標として考えていた。子

どもが安楽なケアを受け、楽しんでいることが母親

の休息になったとの報告'1)から、本研究の母親の

ように重症児が楽しめる機会を作ることは、子ども

が楽しめるだけでなく、母親の身体面・精神面を良

好な状態に保つ支援にもなると考えられる。また、

母親はこれらを行うために自身の精神的バランスが

取れるよう、訪問看護師・介護士や他の重症児の母

親に相談できる環境を作ることが重要だと語ってい

たことから、身近に養育で関わり、母親と重症児を

知る人や専門職が相談しやすい相手となり得ること

が考えられた。

以上のことから、医療的ケアを必要とする重症児

の長期休暇における「楽しみ」と「困難」への支援

では、重症児の楽しみが母親の喜びとなるよう母親

にも焦点を当て、母親も心身ともに良好な状態でい

られる支援が必要であることが示唆された。

Ⅵ、研究の限界と今後の課題

本研究結果は重症児の母親による語りであったた

め、重症児の視点から捉えた長期休暇における楽し

みを明らかにするためには、重症児の観察を通した

研究が必要であると考える。
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編集後記

最近、病弱教育に携わっている関係者から、 「キャリア教育に興味関心はあるのだけれど、子どもたちの入院

期間が短くなっている中で、キャリア教育についてどのように考えればよいか分かりにくい」というような戸

惑いの声をよく聞きます。キャリア教育については、ある程度の時間が必要な側面もあり、十分な支援が難し

いと感じられる場面もあるようです。ただ、短期間であっても、入院や病院の中で教育を受けるという劇的な

環境の変化を通じて、病気の子どもたちは、周囲の仲間や大人からのサポートを受けながら、病気を得た自分

に正面から向き合うことで、健康な子どもとは異なる価値観や将来像を見つけることも少なくありません。

今回の特集に掲載されている論文を通じて、病気の子どもたちが、先行きの見えない曲がりくねった道を進

む中で、病気を自分の人生の中で大切なものとして位置づけ、病気を積極的に活かしながら人生を歩もうと選

択するプロセスや、その中で病弱教育が果たす役割の大きさを理解することができます。本特集号が、皆さん

それぞれのキャリア支援についての考え方を見つめなおすきっかけになることを願っています。

文責平賀健太郎

ご所属の誤りとご修正のお願い

「育療」60号につきまして､21ページの畑香織先生の掲載時でのご所属に誤りがありました。正しくは「和

歌山県立たちばな支援学校」です。畑先生ならびに、会員の皆様にお詫び申し上げます。
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編集規定

本誌は、日本育療学会の機関誌であり、病気や障害のある子どもの健全育成を図るために､教育、 医療、

福祉、家族、福祉等に関する論文を掲載する。当分の間、年3号発行する。

投稿資格は、連名者も含め日本育療学会会員に限る。

投稿論文は編集委員会で審査され、掲載の可否が決定される。

内容は、原著論文、事例研究、資料、総説・展望、実験論文などとする。

・原著論文は、理論的、実験的又は事例的な研究論文でオリジナルなものとする。

・事例研究は、事例を扱う原著とする。

・資料は、資料的価値のある論文とする。

・実践研究は、教育、医療、福祉などの実践をとおしてなされた研究論文で、実際的な問題の究明、

解決を目的としたものとする。

特集については、学会の主旨に関連あるその時々の社会の動き等の課題を取り上げ、問題とその解決
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２
３
４

5．特集については、学会の主旨に関連あるその時々の社会の動き等の課題を取り上げ、問題とそ

策等を明確にする。なお、特集の責任者は編集会議で決定し、その責任者を中心に特集を組む。

6．プライバシーの問題や倫理的に問題のある研究や表現は認められない。

投稿規程については、別に定める。
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シンボルマークの意味

育…教育という意味で鉛筆

療…医療で聴診器を赤十字

あたたかい'6fでつつむという意味でハート

あかるく微笑む子どもの顔

一岸本ますみさんの作一

教育医療家族福祉関係者でつくる日本育療学会


