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子どもの心身の健康問題を考える学会誌
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【特集】

学校における病気等の情報共有と連携のあり方

日本福祉大学看護学部河合洋子

2005年4月、 「個人情報の有用性に配慮しつ

つ、個人の権利利益を保護すること」を目的と

した個人情報の保護に関する法律（以下、個人

情報保護法）が全面施行された。当初学校など

では、児童生徒の住所録の住所録の扱いや緊急

時の連絡網、PTAや子ども会でのデータの取

り扱い等、個人情報に対する過剰な反応が起こ

り、地域活動などに影響を及ぼした。その後10

年、学校においても医療でもICT(情報通信技

術）が活躍しており、AI (人工知能）を搭載し

たロボットと人間が共存する時代が来るのも近

いと思われる。そのさなかの2015年5月、個

人情報保護法が改正され、特に配慮が必要な個

人情報や個人識別符号など、定義があいまいで

あった個人情報の定義がより明確化された。学

校や医療においては、その特質によって文部科

学省・厚生労働省によりそれぞれのガイドライ

ンが定められているが、必要な情報の活用と保

護のバランスはどのようにとられているであろ

うか。

本特集では、学校における病気の子どもの個

人情報の取扱いと関係職者問の連携のあり方に

ついて、子どもに関わる職種の立場で述べてい

ただいた。まず初めに、特集担当者の河合が、

慢性疾患を含む障害学生の状況や看護系大学の

実習における病気等の個人情報の取扱いについ

て個人情報保護法を踏まえて考察した。津田聡

子氏は、養護教諭の立場として、児童生徒の健

康・対応としての学校体制の状況、教職員の連

携、その中での養護教諭のあり方について具体

的かつ明快に報告いただいた。田中芳則氏は、

障害学生支援コーデイネータの立場として、大

学の学生支援センターの関係職種の役割、取り

扱う情報、情報共有と連携について、自分の体

験から事例を通してご報告いただいた。

本特集により、学校における子ども （児童・

生徒・学生）の情報共有、連携について考える

機会となり、子どもたちが安全で安心した学校

生活が送ることができる体制つくり、 また子ど

も自身が自立できるような支援について考える

一助となれば幸いである。
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【特集】 学校における病気等の情報共有と連携のあり方

実習における学生の病気等の情報の

取り扱いについての考察

日本福祉大学看護学部河合洋子

要旨

看護系大学では実習科目を必須とするが、 '|曼性疾患学生が実習を乗り越えるためには、病気等の情

報共有をして臨床指導者と連携することが安全な実習のために有効である。2005年に個人情報保護法

が全面施行､2017年には個人情報保護法が改正され､病気等の要配慮個人情報の取扱いが明確になった。

ここでは、個人情報保護法を踏まえた個人情報の取扱いについて考察する。

キーワード：看護学実習、慢性疾患学生、個人情報、情報の取り扱い

加しており、全学生の障害学生の割合は､0.27％、

0.68％、 1.05％という状態にある4)。その中で

も病弱．虚弱、精神障害、発達障害の学生が増

え続けているが、 JASSOの要因分析によると、

2016年の障害を理由とする差別の解消に関する

法律（障害者差別解消法）施行から「障害につ

いての知見が広まり、大学等における障害のあ

る学生の把握が進んだことが大きい」と推察さ

れている5)｡一方、慢性疾患を含む病弱・虚弱

の学生に注目すると、2018年度は33.0％を占め

ており、障害種別では最も多い。看護を含む保

健学科（医．歯学除く）の病弱．虚弱の学生は、

20,0年20.7％、2015年42.5％、2018年49.0％と

増加している1） 2) 3)。また、そのうち支援が必

要な障害学生は2010年9.0％、2015年15.1%、

2018年239％であり､保健医療を希望する病弱．

虚弱学生の約l/4が支援を必要としているこ

とがわかる。

1． はじめに

大学・短大への進学率は5割を超える時代に

なり、 ざまざまな学生が大学に入学している。

看護系大学では実習科目の履修が必須であり、

慢性疾患の学生においては、継続した学習がで

きずに休学や退学をした学生、 うまく病気と付

き合いながら卒業していった学生がいる。これ

まで、筆者は慢性疾患の学生が実習を乗り越え

るために教員はどんな支援が必要か、実習指導

ではどのような連携が必要かなど学生と関わり

合いながら考えてきた。ここでは実習における

病気や治療等の情報の取り扱いについて、時代

とともに変化している個人情報保護法等を踏ま

えて考察する。

2.大学における実態について

l)大学・短大等における障害学生の状況

（図l参照）

日本学生支援機構（以下、 JASSO)の調査に

よると、大学・短大等における障害学生の在籍

者数は2010年度に8,810人')、2015年度には

21,703人2)、2018年度は33,812人3） と年々増

2）看護系大学での状況について

筆者らが2015年に行った全国の看護系大学

に対する調査6)7)では､回答があった90大学(回

収率36％）のうち、慢性疾患学生の在籍数は1

～4名が最も多く51.1%、 5～9名が13.3%で
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障害学生の在籍数（平成30年度障害のある学生の修学支援に関する実態調査より）

あり、約7割の大学に慢性疾患学生が在籍して

いた（表l)。 また､慢性疾患の種類は､糖尿病、

てんかん、悪性新生物、気管支喘息、潰瘍性大

腸炎などで、服薬管理や注射や血糖チェック、

吸入など技術を伴う疾患もあった（表2)。

実習中の病気や症状への対応では、てんかん

や糖尿病の発作、運動制限や聴覚障害に対し

て、 「発作時の主治医への連絡の確認」 「補食場

所や休憩場所の確保」 「休養できる場所の確保」

｢感度の良い器具を準備」「受け持ち患者の選定」

など、予め実習指導者と調整して予防的対応を

行っていた。また、てんかんや低血糖等による

発作が起こった場合には、 「救急車の依頼」 「応

急処置後に家族へ連絡」 「病棟で休憩し、回復

後に実習続行」など、緊急時の対応を行ってい

た。

看護学実習において、学生の病気・治療に

関する情報の共有状況は、実習担当教員間

(656％)、実習担当教員と実習指導者間(611%)

で、 6割以上の大学で情報共有していた。主な

情報共有方法は、会議で共有、口頭で伝えるが

多く、紙面・メールや個人カードによるものも

あった。一方、個人情報のため共有しないとい

う大学は約25％あったが、中には情報共有の

際本人から許可を得る、本人には自分から伝え

るよう話すなどの意見があった。

表1 慢性疾患の学生の在籍状況

!'曼性疾患の学生 大学数 （％）
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表2慢性疾患の種類とその頻度

慢性疾患の種類(5名以上） 人数

糖尿病

てんかん

悪性新生物

気管支喘息

潰瘍性大腸炎

SLE
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(複数回答）
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3.個人情報の取り扱いに関する制度と

個人情報

⑤安全保護の原則：合理的安全保護措置によ

り、紛失・破損・使用・修正・開示等から

保護しなければならない。

⑥公開の原則：個人データ収集の実施方法等

を公開し、データの存在、利用目的、管理

者等を明示しなければならない。

⑦個人参加の原則：データ主体に関するデー

タの所在および内容を本人に開示し、訂正、

削除する権利を保証しなければならない。

⑧責任の原則：個人データの管理者は、諸原

則実施の責任を有する。

l)個人情報保護法の成り立ち

個人情報保護に関する法律（以下、個人情報

保護法）は、個人情報の有用性に配慮しつつ、

個人の権利利益を保護することを目的として作

られた。1980年にOECD(経済協力開発機構）

が策定した「プライバシー保護と個人データの

国際流通についてのガイドライン(OECDプラ

イバシーガイドライン)」がその原型となって

いる。そこに含まれる基本原則は『OECD8原

則』 とよばれ、個人情報の取り扱いに関する基

本原則といわれている8)｡

1980年頃からコンピュータやネットワークの

技術は目覚ましく発展し､1993年欧州連合(EU)

が誕生した時に、加盟国内での個人情報保護の

法制度の共通化が進められた｡個人データを第

三国に移動する際、お互いの国に個人情報保護

に関する適切な規制が整っていなければ個人情

報の移動が禁じられていたことから、 日本にお

いても通商の妨げにならないようにと、個人情

報の制定が進められていった。 1999年には住民

基本台帳法の一部改正、個人情報保護システム

のあり方の検討などがなされ、2003年5月に個

人情報保護法が制定．公布、2005年4月1日に

全面施行となった。その後、個人情報保護法は

社会環境の変化を踏まえて2015年に改正され、

2017年5月30日より改正個人情報保護法（以

下、改正法）が全面施行された9)。

以下にOECD8原則とその説明を記す。

①目的明確化の原則：個人データの収集目的

を明確にし、データ利用は収集目的に合致

しなければならない。

②利用制限の原則：データ主体の同意がある

場合．法律の規定による場合以外は、収集

したデータを目的外に利用してはならな

い。

③収集制限の原則：個人データは、適法・公

正な手段により、かつ情報主体に通知また

は同意を得て収集されなければならない。

④データ内容の原則:収集する個人データは、

利用目的に沿ったもので、かつ正確.完全・

最新でなくてはならない。

2）個人情報とは

個人情報とは、 「生存する個人に関する情報」

であり、 「特定の個人を識別できるもの」とし

て改正法第2条に明確化されている'0)。特に慎

重な取り扱いが求められる情報を『要配慮個人

情報』 とし、 「人種や信条など人の特性に関す

る情報、病歴や身体に関する情報、犯罪・非行

等に関する情報」と定義づけられた。また、要

配慮個人情報の取得において、 「本人の同意を

得ること」が義務付けられた（改正法第17条

第2項)。

学校で取り扱う個人情報は、氏名、生年月日、

住所、顔写真など特定の個人を識別できる情報

のほか、人の特性に関する情報、健康診断など

身体に関する情報等がある。また、学歴・学習

歴（学校の在籍記録、学籍番号、科目履修表、

学業成績、人物評価など）等の属性に関する判

断や評価を表す情報もあり、これらは氏名等の

情報と紐づけされることにより個人情報となる
11）
0

4．看護学実習における個人情報の

取り扱いについて

看護学実習（以下、実習）は、学生と実習の

対象により成り立っている。看護学における病

棟実習の対象は患者であるため、個人情報の取

り扱いは厚生労働省が作成した「医療．介護関

係事業者における個人情報の適切な取扱いのた

めのガイダンス」 （2017年5月30日適用) ]2)

に配慮して実習することになる。ここでは、実

習を行う学生の個人情報について述べる。

－4－
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l)学生が実習する際の配慮について

実習は学内の講義・演習とは異なり、心身に

影響を及ぼすものである。それは、実習施設が

学外であること、対象が病気を患っている患者

であること、患者に対して看護技術を施すこと

等から、学内の演習とは別の精神的なストレス

がかかっている13) 14)。また、実習に関する基本

的な学習(発達や病気･治療･看護に関すること)、

実習に関する情報の整理、実施した看護の振り

返り、翌日の看護の実施計画など、 日々の記録

による疲れや睡眠不足等の基本的な生活が崩れ

ることが身体的なストレスとなっている15) 16)。

慢性疾患の多くは、 日常生活を規則正しく過

ごすことが病気の安定のために重要である。し

たがって、実習において慢性疾患学生の病気等

の情報を知っていることは、実習中の学生の安

全につながるため、実習担当教員問で情報の共

有を行うことが多い6)。筆者の大学では実習前

の実習オリエンテーションでは「持病があり、

実習で配慮を必要とする学生は実習担当教員に

相談してほしい」と学生に向けて伝えている。

また、予め学生から相談があった場合は、必要

な教員（学部長、教務委員長、学生委員長など）

に情報共有する旨を伝え、共有の許可を得てい

る。学生から許可が得られない場合は、学生自

ら教員に伝えるように説明しているが、学生は

自分の情報を伝えていたり伝えなかったりでま

ちまちである。

また、健康問題に関する自己申告については、

筆者らの看護系大学への調査7)、全国の大学へ

の調査'7)でも対応で困難なこととして挙げら

れていたが、特に学生から申し出がない場合の

緊急時の対応や支援が遅れることが課題となっ

ている。2018年改正法'0)において、病歴等の

要配慮個人情報の収集や提供について、 「人の

生命･身体などの保護のため、やむを得ないケー

スにおいては本人の同意を得なくてもよい」と

いうことが明確にされた(第17条第2項第二号）

が、学生および実習の対象を守るためにも、で

きる限り予測可能な対応をする必要がある。そ

のためにも学生に対して、実習中の健康管理の

大切さとともに、体調のコントロールの難しさ

を伝えることが重要であると考える。

2）教育の本質を可視化する

2016年に障害者差別解消法が施行され、障害

者に対する差別を解消するための措置として、

障害を理由とした差別的取り扱いの禁止、合理

的配慮の提供がなされている。障害学生の修学

支援に関する検討会第二次まとめ5）によると、

各大学が取り組むべき主要課題とその内容とし

て、①教育環境の調整②初等中等教育段階から

大学等への移行（進学）③大学等から就労への

移行（就職）④大学間連携を含む関係機関との

連携⑤障害のある学生への支援を行う人材の養

成・配置⑥研修・理解促進⑦情報公開があげら

れている。実習に関する支援に関連がある項目

は「①教育環境の調整」であり、特に重要視さ

れていることは、 「教育の本質の可視化」であ

る。その内容は、 3ポリシーやシラバス等の明

確化・公開、授業の受講に必要な能力要件や習

得が求められる知識・技術等の具体的な内容の

明確化と公開、学外実習や海外研修等において、

学生が不利にならない環境で実習を行うことが

できるような事前の準備、実習の目的・内容・

機能の本質を満たす支援のあり方について検討

するための綿密な情報交換、成績評価において

は、教育目標や公平性を損なうような評価基準

の変更や、合格基準を下げることなどは行わな

い、などの9つの内容である。すなわち、大学

でどのようなことを学ぶのか、そこでの教育環

境についてを学生にわかりやすく示すことによ

り、障害があるなしに関わらず、学修に関する

自己の構えができ、その心構えにより学ぶ方向

性が明確になり、学ぶ意欲、楽しみにつながっ

ていくのではないか。

5．おわりに

慢性疾患は完全に治癒することが困難な病気

を示す。したがって慢性疾患の学生は、内服や

注射といった治療を受けつつ、学業・仕事と体

調のバランスを取ることになる。しかし現状と

しては、必ずしも学生は体調のコントロールが

できているわけではない。今回、学生生活を送

る上で、特に実習において「病気や治療の情報

についてどう取り扱うか」ということを述べて

きたが、反対に学生側からみると、 「自分の情
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報の管理をどうしたらよいか」の検討ともいえ

る。学生が自分の個人情報をコントロールする

ことは、情報の開示・非開示などを自分で決め

て相談するということであり、これは合理的配

慮の申請と共通する。配盧願いでは根拠資料を

必要とするが、実習に際しては教員に病気の状

況や実習に関して心配なことを相談することが

配慮内容の検討への第一歩となる。学生の相談

(情報開示）のためには、先に述べた実習に関

するガイダンスや事前のオリエンテーションで

看護学教育の内容、実習環境などについて学生

に周知することで学生の理解を深める必要があ

る。

個人情報保護法全面施行から約15年経つが、

社会環境の変化とともに改正された個人情報保

護法について学び直す時期が来ているのではな

いかと考える。個人情報だから言えない．伝え

ないではなく、学生が安全で安心した学生生活

を送るためには、個人情報を共有する目的．伝

える範囲・内容を明確にして、必要な情報を共

有して活用するといったOECD8原則の基本

に立ち返ることが重要である。

3）日本学生支援機構．平成30年度(2018年度）
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【特集】 学校における病気等の情報共有と連携のあり方

学校における児童生徒の病気等の情報共有について

～養護教諭の立場～

聖隷クリストフアー大学看護学部津田聡子

要旨

近年の医学の進歩により、多くの子どもたちの生命が救われるようになり、高度な医療処置を必要

とする子どもたちが教育をうける機会も広がりをみせている。学校現場においては、小児慢性疾患を

もつ子ども達が一人一人安心して学校生活を送り必要な教育を受けるための体制整備が重要であるが、

｢情報共有の困難さ」が体制整備上の課題の一つとして挙げられている。学校と家庭･関係機関とのコー

デイネーター役として位置づけられる養護教諭は、必要な情報を定期的に確認し、関係各所と調整を

する重要な役割を担っている。本稿では、体制整備に必要な養護教諭の働きかけとその課題について

取り上げた。今後、慢性疾患をもつ子どもたちに切れ目のない支援を提供し、包括的ケアを推進して

いくためには、養護教諭の役割を明確に位置付けるとともに、 「情報共有」に必要な共通項目の洗い出

しや、情報共有システムを確立するなど地域社会全体としての整備が喫緊の課題である。

キーワード：小児慢性疾患情報共有養護教諭体制整備コーディネーター

1．はじめに 加傾向にある。2002 （平成15）年4月には学校

教育法施行令の一部改正に伴い、それまで特別

支援学校に就学していた‘|曼性疾患をもつ児童生

徒は、通常学級へ就学することも可能となって

おり、学校現場においては、今後ますます、高

度な医療処置を必要とする小児が教育を受ける

機会が広がっていくものと考えられる。

一方で､慢性疾患をもつ児童生徒においては、

疾患・障害の程度によるものの、学校生活上で

様々な支障や課題に直面することも報告されて

いる。長期管理薬の服用や、運動制限や食事制

限等、疾患の治療管理が必要な場合もあれば3)、

医療処置が必要な児童生徒に対する専門職の配

置、 トイレや空調など施設設備の整備等の問題

等、様々な状況が考えられる。入退院を繰り返

す児童生徒に対しては、学習の遅れに対しての

学習支援や、疾患の理解や様々な葛藤に対する

教育的支援・心理的支援などが求められること

も少なくない4)。いずれの場合であっても、 ‘|曼

近年の医学の進歩により、多様な先天性疾患

を有する児の救命が可能となり、急性期のみな

らず安定維持のための人工呼吸や経管栄養管理

などを在宅でも必要とする小児の数は年々増加

傾向にある。2016 （平成28）年の厚生労働省の

中間報告によると全国の医療的ケア時は1.7万

人と推定され、 10年前に比べると約2倍に増加

している1)。小児慢性疾患をもつ児童生徒の在

宅ケアの需要が年々高まる中、小児の在宅医療

に関しては、厚生労働省の背策として平成25年

度より小児等在宅医療連携拠点事業、 2015 (平

成27）年からは小児等在宅医療に係る講師人

材養成事業、訪問看護に係る講師人材養成事業

などが展開されており、多職種協働による在宅

チーム医療を担う人材育成が促進されている2)。

そのため、高度な医療処置を必要とする場合で

も、学校に通い教育を受ける児童生徒の数が増
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性疾患をもつ児童生徒一人一人が安心して学校

生活を送り必要な教育を受けることができるよ

う体制を整えていくことが、教育分野にける喫

緊の課題である。

学校において保健室は、学校保健安全法第9

条に「学校には、健康診断、健康相談、保健指

導、救急処置その他の保健に関する措置を行う

ため、保健室を設けるものとする｡」と規定さ

れており、学校保健管理の中核を担う養護教諭

が常在する場である。養護教諭は、 ‘|曼性疾患を

もつ児童生徒一人一人の健康状態を管理する立

場にあり、学校保健の相談支援窓口として、家

庭はもちろん、医療や福祉の関係機関との調整

役割も担う。そのため、病気等に関する情報管

理は、養護教諭が中心となって行う重要な執務

であると言っても良いだろう。しかし、 ‘|曼性疾

患をもつ児童生徒の学校教育環境に関する報告

には、教員問のみならず医療機関や家庭との連

携についての問題や、 「情報共有」の困難さが

挙げられている。

慢性疾患をもつ児童生徒が、安心して学校生

活を過ごしていくためには、どのような体制整

備が必要か、保健室の立場として論じていくこ

ととする。

小学校、中学校、高等学校、高等専門学校にお

いては全学年で実施することとなっている。保

健調査は、健康診断の項目の一つであるが、健

康診断の円滑な実施のためのみならず、家庭や

地域における児童生徒等の生活の実態を把握す

ることや、学校における日常の健康観察等にも

活用することで、より児童生徒等の保健管理及

び保健指導が適切に行われることが期待されて

いる5)。慢性疾患をもつ児童生徒の生活実態の

把握についても、この保健調査を活用し、毎年

1度、年度初めに各児童生徒の健康状態を確認

することができる。以上、①～④によって、そ

の学校の‘|曼性疾患の児童生徒の在籍者数を保健

室が集約・管理し、各担当学年や関係機関との

連携を図っていくこととなる。入学や進級など

の重なる年度初めには、徹底して在籍者数を管

理していくことが必要である。年度の変わり目

は、慢性疾患をもつ児童生徒の在籍者数の変動

のみならず、教職員の異動や転勤など教職員の

入れ替わりもある時期である。その際に、慢性

疾患をもつ児童生徒への対応として必要な情報

が網羅されて引き継がれるよう、速やかに現在

の病状について確認していく必要がある。

2）保護者、本人との面談

’|曼性疾患をもつ児童生徒の在籍数を把握した

ら、現在の病状について確認するため、速やかに

保護者や本人との面談を行う。保健調査等から優

先度が高いと判断される児童生徒から順次面談を

実施していくこととなる。面談には、養護教諭の

みならず学級担任、必要に応じて管理職、特別支

援教育コーディネーター、学年主任、保健主事、

スクールカウンセラーなどの関係教職員が出席

することが望ましい。高校生などの発達段階にあ

り、生徒本人の疾患への自己管理が確立しており、

治療が経過観察のみの経過をたどっている場合に

は、年度初めに本人のみと面談を実施する場合も

図1．面談時の確認事項（例）

（面談時の確霊傳項）

①現病歴の現在の状況
②定期通院の状況

③内服の状況（難、量、飲み方、副怖）

④学校生活での注意事項
（様々な活動での箇意点、運動制限・食芽蕪法の有無など）

⑤緊急時対応についての注意事項

⑥その他、各疾患や、児童生徒の糊生から必懐な事項
⑦体制整備上、溌哉員間で共有が必要な事項

2.慢性疾患をもつ児童生徒への対応ま

での学校体制整備

まず、慢性疾患をもつ児童生徒が学校生活を

送るにあたって、学校として児童生徒の状況を

どのように把握し、体制を整えていくか、行わ

れるべき保健室としての役割とその流れについ

て確認していきたい。

l)慢性疾患をもつ児童生徒の把握

学校側は、 ‘|曼性疾患をもつ児童生徒の在籍の

有無を把握する必要がある。把握するための手

段としては、①入学前に、保護者から直接連絡

がある場合、②これまで通っていた園や小学校

(中学校）などからの情報連絡会で把握する場

合､③入学後の「保健調査」に記入がある場合、

④在学中に発症し、診断を受けた場合の4つが

考えられる。③の保健調査は、学校保健安全法

の一部改正によって、平成28（2016）年度より
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ある。しかしそのような場合であっても、保護者

との共通理解を図る上で、少なくとも年に一度は

養護教諭が保護者と連絡を取り確認することが望

ましいと言われている。

面談では、現在の病状について一つ一つ丁寧

に確認し（図1参照)、その児童生徒に必要な

対応策を立てるための情報を収集する。また、

心疾患や腎疾患、アレルギー疾患のある児童生

図2．学校生活管理指導表

男・女 平成 年 月 日生《 ）才

(小学生用）

小学校 一 年 組氏名

印

その瞳塗すること

《理L麺”屑年触の平均的児画にとって.ほとんどaがはず戒纏唾璽の蓮、言
定■《中等度の麺》同年色の平均的兜宜に‐て.少し且が…がB菅し<な↓唖璽のご酌コパートナーカ凡､れぱ塵に曾麗が“る田匿のn回．
《亜い■動》同年齢の平均的児画にとって｡息がはずみ巳曽Lさを国じるほどの函画。

申体つくり遍勘ﾙ夢ｽﾀﾝｽ遍動(等尺軍団】を含む．
出典：(公財） 日本学校保健会

図S.学校生活管理指導表

年 月 日生（ ）才

(中学・高校生用）
中学校

高等学校一 年 組
昭和

男・女平成氏名

その他達垂すること

《軽い運勘》岡年蝕の平均的生後にとって､ほとんど息がはずまない租度の運動．
定穣《中毎度の運動》同年齢の平均的生後にとって､少し息がはずむが息苦しくな&咽度の運動.バｰﾄﾅｰがし,れぱ束に会簡がで台る麺窒の蓮酌合
《強い運勘》同年齢の平均的生徒に~て.息がはずみ息苦しさを感じるほどの運動．

*体つくり運動:レジスタンス麺(等尺邇動)を含む。

出典：(公財） 日本学校保健会
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図4．学校生活管理指導表（アレルギー疾患用）
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学牧牛電上の留窪点

厘外懸勧
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螺嫡樹とﾙ狼し鯉定

E 月 日

！⑬

A‘鋳型

1 ．通年性アレルギー性＆炎

2 季節性アレル.¥一値鼻炎（花幡度）

主な痙祇の号ｻ用； 何 ． ロ ． 陵

一準蓉奉←

Ａ
１
２

麺
娃

な
・
・

瞬
１
２
主
Ｂ
１

（
あ
り
・
な
し
）

ア
レ
ル
ギ
ー
性
鼻
炎 旗ヒ

IB. その侭の睡函･彌遼蕊項(自塵麗種) |武館槻鮒名

一
、

） ！

舞
日

軍
学
峻
係
披
会
作
賎

え

スタミン義・侭アレルギ＝霊（内謁）

＆墳耐胃ステロイド蔀

その伯く

２
３

●学校におlﾅる日常の取り細み班び緊急時の対応に活用するため、本表に記敬された内容を軟職員全員で共称･#．ることに同慈します~か。

1 ，同窓する

2．同通しない 侭掘唇署名；

出典： (公財） 日本学校保健会
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A・観型

1 ．通年性アレルギー付l3掴灸

2争薗性ｱﾚﾙギｰ付M没炎（泥鯛症）

3．容季カタル
4． アトピー性角岾喰炎

5． その他（ ）

(け翫峻艶］四当するもの全てf〈 》内厘底幽
'ざ.,明らかな睦咲の登往
.X'食愉負祷旦凶■稔
11,唾投神寺披露果円性
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図5．与薬・坐剤の挿入に関する同意書（参考例）

与薬・坐剤の挿入に関する同意書

年 月 日

殿

に対する与薬・坐剤の挿入に関して、行わない

場合の不利益と行った場合の利益および生じうる危険性について

から十分の説明をうけ理解しました主治医

ので、ので、保護者として貴施設の職員による与薬・坐剤の挿入を依頼

することに同意いたします。

児童氏名

保護者氏名

(出典：てんかん研究；20:201-204, 2002． より）

徒の場合には、 「学校生活管理指導表」への記

載を保護者から主治医に依頼し、学校に提出す

るように伝えていく （図2～図4)。心疾患や

腎疾患既往のある児童生徒が、生活や運動に制

限の指示がない場合でも、少なくとも1年に一

回､年度初めには受診し､｢学校生活管理指導表」

の提出を求める。また、年度途中に生活制限が

変更になる場合もその都度提出を求めるなど、

児童生徒の状態を継続して管理していく必要が

ある。さらに、内服治療やインスリン注射など

実施している児童生徒、てんかん発作など緊急

時の坐薬を処方されている児童生徒などが在籍

し、これらの薬を学校で預かる必要性がある場

合は、別途「指示書」や「依頼書」への記載を

保護者から主治医に依頼し6)、学校に提出する

よう伝える（図5， 6)。

このように面談では、対応策を立てるにあた

り必要な情報を収集し、慢性疾患をもつ児童生

-12-
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図e.与薬・坐剤の挿入に関する依頼書（参考例）

与薬・坐剤の挿入に関する依頼書

年 月 日

につき、保謹者（利用者）の同意を得ました

，与薬・坐剤の挿入等につき、 ご協力をお願

の処置は、家庭等において保謹者（利用者）

な行為であります。個人情報の守秘について

ので、下記の病状を踏まえ、与薬・坐剤の挿’

いいたします。なおこれらの処置は、家庭等I

が日常的に行っている安全な行為であります。

よろしくご配慮をお願いいたします。

1状態像および対処法について

l)発作の様子とその頻度

2)発作の誘因など発作発生にかかわる情報

3）発作時の対処法

2薬の種類と与薬法

1）薬の名前と量および効能

2)与薬回数と与薬時期および飲ませ方

3)薬用量の変更等

4)与薬後に嘔吐したり、誤与薬した場合の処置など

3緊急に使う薬（坐剤や内服薬）について

1）緊急に使う薬の種類と量および効能

2)坐剤挿入や与薬をおこなう時期

3)坐剤挿入法、与薬の仕方

4)その他の注意点

上記につき、あるいはその他の事柄につき、ご質問等がありましたら、下記にご連絡ください。

医療機関：

主治医：

連絡先：

（出典：てんかん研究;20:201-204, 2002. より）

徒の状況を確認する。そして、面談の結果、対

応策（体制）を整えていくにあたり、全教職員

への周知が必要な場合には、児童生徒本人、保

護者にその旨を伝え同意を得、共通理解を測る

ことも重要である。

者の同意を得て実施する。特に、緊急時の対応

については直接主治医から具体的説明を受ける

ことが望ましい場面もあり、この際にも養護教

諭のみならず、必要な関係教職員が出席するよ

うに調整することも養護教諭の役割であろう。

S)主治医と学校側との面談

保護者面談後、状況によっては主治医との面

談を設ける場合もあるが、その際は、必ず保護

4）学校全体の体制

保護者や主治医からの情報を基に、学校での配

慮事項に関して具体策を検討する。年度当初に

－13－
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は、慢性疾患をもつ児童生徒の在籍を把握し、

面談等により状況を確認した上で、 ‘|曼性疾患を

もつ児童生徒の現在の状況について関係教職員

に周知する必要がある。どこまで、誰に、何を

伝えるかについては、事前に行う保護者面談で

しっかりと話し合い、必要事項の情報提示につ

いては同意を得ておくべきである。これまでの

先行研究では、個人情報保護法やプライバシー

保護の関係から学校体制整備が進まないといっ

た報告もあるものの、少なくとも生活制限や運

動制限など治療中である児童生徒や、緊急対応

を有する可能性が高い児童生徒については、関

係教職員にその在籍児童生徒の状況や緊急時対

応等について周知することが重要であると考え

られる。

学校体制を整えるにあたっては、まず教職員

が各疾患についての正しい理解をしっかり持つ

ことが重要である。養護教諭は緊急時の対応等

に向けた共通理解を図るためにも、一般論はも

とより、疾患に関する情報や、在籍する児童生

徒の状態、生活上の留意事項など必要な情報を

提供する必要がある。疾患に対する誤った知識

や理解不足のみならず、緊急時の対応は養護教

諭に任せればよいという誤った意識などがある

場合には、正しい情報を提供するとともに、養

護教諭だけではなく、教職員全体で体制を整備

し、対応にあたるという意識を持つよう働きか

けていく必要がある。また、緊急の場面を想定

した対応訓練やマニュアル作成など、誰でも緊

急時の対応が行えるよう、校内研修を実施する。

緊急時用の内服薬やエピペン等を保健室で管理

する場合には、必要時その対応ができるよう周

知する。

次に、教職員のみならず児童生徒にも正しい

理解を伝えていく場合もある。クラス単位で学

級活動（ホームルーム）の時間などを用いなが

ら、個人を特定せずに、一般論として疾患や対

応について説明することも重要である。養護教

諭としては慢性疾患の児童生徒への理解を促す

ような文面を、定期的な発行物（ほけんだより

や学級だよりなど）に入れるなど働きかけるよ

うにする。中には、保護者との話し合いの結果、

特定の児童生徒について話をする場合もある。

病気に対しての誤解が生じないよう指導法を十

分に考える必要がある。その際には、どのよう

にクラスメイトに知ってもらいたいと思ってい

るか慢性疾患をもつ児童生徒自身の意向も尊重

されるよう、本人の思いを確認していくことも

重要である。そのうえで､児童生徒の発達段階、

クラスの実態に合わせて、慢性疾患をもつ児童

生徒への正しい理解が促されるよう指導方法を

学級担任や管理職とともに考えていくべきであ

る。

緊急を要する場合の対処法は、疾患や障害の

程度、治療の状況によって異なるため、重症度

の高い児童生徒が複数在籍している場合には、

個別に対応マニュアルを作成し、校内研修など

で緊急時対応を想定したシミュレーション研修

を充実させることも必要である。また学校行事

等において普段の学校生活と異なる環境下で過

ごす場合には、保健管理について再確認が必要

となることも考えられ、その場合には保護者や

本人との面談を再度行うことも重要である。

S.終わりに

慢性疾患をもつ児童生徒が学校生活を送るに

あたり、校内体制を整えるまでの流れについて

養護教諭の役割を中心に確認してきた。養護教

諭はコーディネーター役として各関係者、関係

諸機関に働きかけていくことが重要である。そ

の中で最も重要な視点は、在籍把握から校内体

制を整えるために、どのように「情報共有」を

行うことで「校内体制」が整うのかという点で

ある。目標は‘|曼性疾患をもつ児童生徒が学校で

安心して安全に学校生活を送ることである。つ

まり、そのために必要な情報は、関係教職員・

関係諸機関と共有することが必要なのである。

「情報共有の困難さ」が起きてしまう背景に

は、教員問や関係機関とのコミュニケーション

不足、そこから生じる誤解、教員同士の意識の

差など、様々な要因が考えられる。さらに、 「ク

ラスの友人には病気のことを言わないでほし

い」という児童生徒本人の意向や「担任と養護

教諭にだけ話しておきたい」などの保護者の意

向が関連している場合もある。成長発達過程に

ある児童生徒の治療状況は日々変化するため、

内服薬の種類や量、生活・運動制限などの変更

-14-
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があっても、情報がアップデートされず、最新

情報の共有の遅れが生じることも考えられる。

筆者が高等学校養護教諭としての勤務時代、

てんかん既往のあった当時高校2年生の生徒

が、授業中に重責発作を起こし、救急搬送した

ことがある。てんかん既往があることは把握し

ていたものの、最終発作は中学1年生の時で

あった。そのため高校に在籍してから一度も発

作は起きておらず、発作時は、私自身が驚きと

緊張で大変緊迫したことを覚えている。後々保

護者や本人と話をすると、一週間前に抗てんか

ん薬の種類と量が変わっていたことが明らかに

なった。また、生徒本人への問診により、テス

ト前で睡眠時間が激減していたということも分

かった。学校体制を整えるためには、年度初め

のみならず、定期的な確認や、状況が変化した

場合の保健室への申し出の依頼など、保健室か

らの働きかけが大変重要である。毎月の保健だ

よりの片隅には、 「お子様の健康上、学校生活

上で留意すべきことや、その内容に変更が生じ

る場合には、その都度必ず保健室に申し出てく

ださい｡」といったお知らせを付記しておくこ

とも重要ではないかと考える。

現在､慢性疾患をもつ児童生徒の数は増加し、

具体策を整える必要のある児童生徒の数も増加

している。一方で、養護教諭の数は各学校に一

人もしくは二人配置である。養護教諭のみで、

慢性疾患をもつ児童生徒全員の日々の健康管理

や対応をすることは極めて困難である。そのた

め、教職員全体で慢性疾患をもつ児童生徒の生

活を支えていくことができるよう、互いに協働

できる体制をとっていくことが必要である。慢

性疾患をもつ児童生徒への対応は、疾患の種類、

病状の程度、治療方法によっても様々である。

保健調査に既往歴の記載はあるものの、経過観

察のみで卒業していく児童生徒もいれば、症

状の増悪があり治療も変化するため管理体制も

日々変えていかなければならない児童生徒もい

る。

養護教諭は学校保健専門職として、各関係教

職員、関係機関へのコーディネーター役である

ことから、教職員に疾患の理解や対応方法の理

解を促し、教職員の対応力向上に向け働きかけ

ること、学校体制に必要な情報の共有について

保護者の理解を促すこと、保護者との継続的な

連携を築いていくこと、必要関係諸機関との連

携を図ることなど、様々な方向への調整が必要

である。そして、 日々の生活の中では、児童生

徒の健康観察の主として実施する担任との情報

共有が何より重要である。慢性疾患をもつ児童

生徒が在籍するクラス担任には、対応のために

特にどんな情報が必要か、何を観察すべきか、

何を確認すべきかなどについて事前に養護教諭

から情報提供していくことも必要である。

また、一様にこの対応をすべきであるという

事は不可能であるが、慢性疾患をもつ児童生徒

が安心して学校生活を送ることができるよう、

保健、医療、教育、福祉が組織の壁を越えて、

連携を強化し、就職前から情報共有のために必

要な共通項目を洗い出すことや、情報共有シス

テムを整備するなど、今後ますます継続的、専

門的支援を行っていくことが重要であると考え

られる。

平成28年には「医療的ケア児の支援に関す

る保健、医療、福祉、教育等の連携の一層の推

進について」 7)が発出され、各地方公共団体で

医療的ケアを必要とする子どもたちのための連

携体制の構築の強化が進められている。その中

では、関係機関等の連携として「協議の場の設

置」や「重症心身障害児者等コーディネーター

の配置」も推進されている。医療的ケア児に対

する支援体制の整備は最優先の協議事項である

ものの、どの疾患であったとしても関係機関と

の協議の場を設置していく必要がある。乳幼児

期からの保健、医療、福祉と教育との切れ目を

つなぐ支援の提供のためには、医療機関と学校

のコーディネーターとして養護教諭の役割が明

確に位置付けられ、協議が推進されていくこと

がますます重要になるのではないかと考える。

そして、児童生徒のみならず家族を含んだ包括

的ケアを行っていくことができるよう、学校単

位のみならず地域におけるシステムづくりが必

要であると考える。
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【特集】 学校における病気等の情報共有と連携のあり方

大学における学生の病気等の情報共有について

～障害学生支援コーディネーターの立場から～

社会福祉法人名古屋市総合リハビ'ノテーシヨン事業団田中芳則

要旨

筆者が大学における病気等の学生に関わる情報について共有の範囲、内容、管理のほか、事例も紹

介して障害学生支援コーディネーターの立場から情報の取り扱いについて述べた。情報共有には、大

学組織レベルや支援者が関わる範囲があり、その内容には個人情報、医療的情報及び､修学情報がある。

具体的支援のため、学生自身の情報を、誰にどこへ知らせるか、 また誰がどこまで知っておいてほし

いかを明確にしておく必要がある。そして学生本人が情報共有について学び、支援を受けるためにも、

各学期中に支援申請や支援を受ける側として障害学生支援部門に助言をもらいながら、情報共有の範

囲の拡大・縮小、その内容等の見直し方法を在学中に身につけることが大切である。それには障害学

生支援コーディネーターが学生本人の自立・自主性の醸成に力を貸すこと、情報共有の要になること

で全学での連携と支援を円滑にできるものと考える。

キーワード：情報共有、共有範囲・内容、全学連携、障害学生支援コーディネーター

そのノウハウはすぐに身につくわけではないた

め、現在では独立行政法人日本学生支援機構で、

障害学生支援実務者育成研修会（基礎及び、応

用プログラム） 』)が開催されており、それを利

活用している高等教育機関も多い。特にこの研

修会（応用プログラム）の中で、障害学生、保

護者、学内関係部局との連携・協議、情報共有

など学内マネジメントの実践スキルを身につけ

るカリキュラム、内容が盛り込まれており、重

視されてきていることがわかる。

本稿では、筆者が学生に関わった時の情報に

ついて共有の範囲、内容、管理のほか、事例も

紹介して障害学生支援コーデイネーターの立場

から情報の取り扱いについて述べる。

1．はじめに

大学における学生の病気等の情報共有のあり

方について、筆者が過去、障害学生支援部門で

障害学生支援コーディネーターとして働いた経

験から、現状の情報共有について述べたいと思

う。当時は個人情報保護法の施行前後であり、

学生本人の同意のもと、手探り状態の中、学内

関係部局との連携及び、支援をスムーズに行い

たいとの想いから情報共有自体が課題として挙

げられていた。

一般的に本人が病気、病名及びその状況を他

人に知られること、知らせることには抵抗があ

ると思われる。本人にとっては、 とても敏感な

情報であるが、支援する側・支援者へある程度、

情報を開示し、共有することで支援が円滑に行

われることは明らかである。しかし全てを知ら

せる必要はないので、支援に有益な情報だけを

取捨選択して共有すればよいと考える。ただ、

2．学生に関わる情報について

具体的な支援のため学生自身の様々な情報

を、誰にどこへ知らせるか、また誰がどこまで
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知っておいてほしいかを明確にしておく必要が

ある。以下、病気等の学生本人が事務部門へ相

談に来て、障害学生支援部門とつながり、個人

情報､医療的情報などを伝え､障害学生支援コー

ディネーターが学生本人の状況を把握している

ことを前提に述べる。

得できていないと障害学生支援部門や保健管理

部門に照会する場合もあり、連携するため情報

共有が必要となっている。この照会によって、

ある学生が単位習得できていない科目があった

こと、授業・試験で配慮を受けていないこと等

がわかると、面談によって配慮申請を促し、支

援につながった例もある。

保健管理部門では事務部門が管理する情報以

外に、健康診断時の情報も追加され、医療的情

報が把握できる。なお修学情報については、本

人の身体的負担になると思われるときには、履

修科目に関する配慮の有無、その内容を把握し

て授業等での実習や実技への助言ができるよう

に情報共有したほうがよいと考える場合もあ

る。また保健管理部門は本人が実習や学外での

授業を受ける際に、それが適切かどうか外部医

療機関（主治医など） との連携の窓口になる。

就職支援部門では主体的に学生が動いて、例

えば学内の就職ガイダンスに参加するときに本

人が「氏名､学年､学籍番号､学部･学科（専攻)」

を提供することになる。その後、学生本人は学

内向け学生情報システム(Web掲示板）の求

人検索や障害のある方向けの就職情報誌や求人

サイト2） 3)等で企業研究を行い、具体的に就

職試験を受けたい企業等が絞られてくると、「病

名･症状、障害等級など」の医療的情報、 「授業・

試験での配慮内容」の修学情報を障害学生支援

部門と相談して就職支援部門へ提供すること

で、企業等の一般雇用枠・障害者雇用枠の条件

や、就職試験に関する配慮について検討してい

くことができる4)ので、情報共有が必要になっ

てくる。

（2）支援者について

支援者は学内外で病気等の学生本人に関わる

人々すべてが支援者となりうる。

履修科目教員は授業に出席する学生の情報と

して事務部門から「氏名、学年、学籍番号、学

部・学科（専攻)」の提供を受け、その他、障

害学生支援部門と相談・交渉しながら修学情報

である配慮内容を決めて情報共有を図っていく

が、場合によってはシラバス（講義・授業等の

内容や進め方を示す計画書）にはない情報も配

慮内容へ盛り込むことができる。なお履修科目

教員にとって「病名・症状」などの医療的情報

l)情報共有の範囲

（1）組織について

情報共有すべき組織としては、学生が所属す

る教養部及び専門学部の事務部門（教務課な

ど)、全学で対応する保健管理部門（保健セン

ターなど） ・就職支援部門（キャリアセンター

など）がある。

まず、筆者が所属していた障害学生支援部門

は、多くの大学で設置されていた事務部門の一

部ではなく、全学組織の独立部署として位置づ

けられていた。ここでは全ての学生を対象にし

ており、具体的には「身体等に障害があり、障

害者手帳を有する者又はそれに準ずる障害があ

ることを示す診断書を有する者で、本人が支援

を受けることを希望し、かつその必要性が認め

られた者」の支援を行っていた。この障害学生

支援部門では、障害に応じた支援方法を授業科

目として教授し､かつ研究等を行う専任教員（筆

者) 1名、支援を統括する併任教員1名、事務

補佐員1名の合計3名が日々の業務を行い、障

害学生支援コーディネーターとしての役割も

担っていた。障害学生支援コーディネーターは、

障害学生からの問い合わせや相談、支援学生の

派遣の他、履修科目教員等の学部・学科レベル

や事務部門等の大学組織レベルでの連絡調整、

支援スケジュールの管理、支援に関する情報集

約を行っていた。

事務部門では学生の入学後に個人情報を管理

して、事務的な連絡には主に学内向け学生情報

システム(Web掲示板）から学籍番号（公的

メールアドレス）を使い、手続きに期限が迫っ

ている場合等には電話番号を利用していた。ま

た履修科目名や、授業・試験で特別な配慮を受

けているかどうかを把握していたが、具体的な

配慮内容全てを知る必要はなかった。なお事務

部門は履修科目の成績評価の情報も管理してい

るので、例えば実習形式の特定科目だけ単位習
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は重要ではないし、それを伝えたとしても医学

系学部の教員でなければ知らないし、わからな

いであろう。むしろ履修科目教員が病気等の学

生本人を授業・試験の場でどう配慮すればよい

かを障害学生支援部門と一緒に考えることが重

要である。これが教員への意識改革及び、支援

意識の醸成になる。ただし病気等が外見上にも

わかりにくい場合には履修科目教員へ配盧への

理解を促すために「病名・症状」を学生の判断

で伝え、情報共有する場合もある。

チューター（指導教員）はクラスを指導する

立場にあって、病気等の学生がクラスに在籍す

ることを把握する必要があり、 「氏名、学年、

学籍番号､学部･学科（専攻)」の個人情報と「履

修科目名と配慮の有無、障害学生支援部門・連

絡先」の修学情報を情報として持っておけばよ

い。なお学部長（教員） も指導・監督する立場

として、チューターと同様の情報を共有すれば

よいと考える。

障害学生支援委員会・学部委員（教員）は病

気等の学生に対して、支援が滞りなく行われて

いるか監督する立場なので、障害学生支援部門

から原則、個人を特定する情報を提供しない。

｢学年、学部･学科（専攻)」の個人情報、 「病名・

症状」の医療的情報､｢履修科目名と配慮の有無、

授業での配慮内容、試験での配慮内容、障害学

生支援部門・連絡先」の修学情報を情報共有す

る。

支援学生は障害学生支援部門から派遣され、

病気等の学生を授業面から支える立場であり、

｢氏名､学年､学部･学科（専攻)」の個人情報､｢履

修科目名、授業での配慮内容、障害学生支援部

門・連絡先」の修学情報を知っておけば事足り

るので、これ以上の情報を知る必要はない。支

援学生から病気等の学生へ直接、連絡する場面

も基本的にはなく、互いに必ず障害学生支援部

門を通して連絡するように決めている。

所属するクラスの学生、サークル仲間が実は

支援学生（支援者） となる場合が多く、一番頼

りになる。そのため本人が親しい友人には個人

情報の大半を伝え、情報共有していることがあ

る。一方で病気等の学生本人はクラスの学生や

サークル仲間でも親しい友人か支援学生でない

限り、 「病名・症状、授業での配慮内容」を知

らせていないことが多い。この本人が支援者・

支援学生と認めて選択し、誰にどこまで情報開

示して知ってもらうか、情報共有するかの自己

判断が難しいと思われる。

2)情報共有の内容

（1）個人情報に関すること

学生自身の個人情報として、本人の氏名、学

年、学籍番号（公的メールアドレス)、学部・

学科（専攻)、住所（今の居住地)、電話番号、

私的メールアドレス（現在ではLINEアカウン

トを含む）など､帰省先･保護者の連絡先がある。

学年は病気等の学生が留年して繰り返し同学

年に所属する可能性もあるためにあげている。

学籍番号は大学が発行する公的メールアドレス

(＠の左側）になっている場合が多く、大学組

織や教員から学生へ連絡する手段にもなってい

る。私的メールアドレスなどは、所属するクラ

スの学生、サークル仲間でも病気等の学生が親

しい友人にだけ情報として伝えている場合があ

り、障害学生支援部門では緊急連絡先として、

学生本人の同意のもと情報提供してもらってい

た。

（2）医療的情報に関すること

学生自身の医療的情報として、病名・症状、

障害等級など、通院中の医療機関・連絡先、地

元の医療機関（主治医） ・連絡先がある。障害

等級などは総合級だけでなく、詳細な要件も確

認し、以前は本人の同意のもと身体障害者手帳

の複写（コピー）を保管したが、現在では個人

情報保護法の観点から身体障害者手帳の内容を

転記するにとどめ、複写は取らないほうがよい

と思われる。通院中及び地元の医療機関・連絡

先は本人の発作など身体の緊急的な出来事が起

こった際、いつでも連絡できるよう把握してお

く。

（3）修学情報に関すること

学生の修学情報として、履修科目名等や配慮

の有無、授業での配盧内容、試験での配慮内容

及び、病気等の学生へ直接対応する障害学生支

援部門・連絡先（担当者)、保健管理部門・連

絡先（担当者）がある。

履修科目名等と配慮の有無には、 まず履修科

目名等としてはシラバスに掲載された情報（講
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義室番号や授業時間帯、 15回の授業予定等の計

画）があり、特にその中の注意事項・留意事項

(講義、実習、ゼミなどの授業形式が記載され

ている場合がある）の確認が必要である。また

配盧の有無は、その履修科目が教員により授業

運営上の配盧がなされているかどうかを確認す

るものである。これは支援体制によって、例え

ば支援学生の人員不足で、すべての履修科目に

対応できず優先順位をつけて支援を行うことも

あり、 「配盧なし」の場合には履修するかどう

かの判断材料となる。

授業等（授業の他、入学式、卒業式、就職ガ

イダンスを含む）での配盧内容及び試験での配

慮内容は、情報保障を含む、病気等の学生に対

する具体的な配慮のことであり、座席指定、講

義室変更、休憩場所の確保、人工呼吸器や喀疾

吸引器の電源確保、拡大及び点字資料の配布、

支援学生（ノートテイク、板書の代筆）の配置、

試験時間延長などがあげられる。これらの情報

は本人が授業を受け、試験の成績評価が出るま

で共有しておくべきことである。この成績評価

によって単位取得にいたらなかった場合、授業

内容が平等に伝達されて質保証が保たれている

かを含めて配盧内容を見直して対応するので、

情報共有は重要である。

なお卒業式（図l参照）は全学での情報共有、

連携が最も重視されるイベントの1つである。

以上、情報共有の範囲・内容の詳細は表lを参

照のこと。

率。
■
寺
■
年

1

筐ｼ皇態皇
一一屡一

ﾛ■ ▲■

1 1叩■Ⅳ

ー

図1 卒業式（情報保障を含む）

表1 病気等の学生が知らせる情報共有の範囲・内容

学部・学科レベル情報共有の範囲

～へ
支援体制レベル 大学組織レベル

、

’
事務部門

(教養部・

専門学部

教務課）

所属するクラスの学生、

サークル仲間

履修科目

教員

学部長

(教員）

チューター

(指導教員）

障害学生支援部門

コーディネーター

障害学生支援委員会

・委員(教員）

保健管理

部門

就職支援

部門
支援学生

情報共有の内容、、

氏名

学年

学籍番号

学部・学科(専攻）

住所(今の居住地）

電話番号

○

○

○
’
○
｜
△
’
○

○
’
○
’
○
’
○

○
’
○

○
’
○

○
’
○
一
○
’
○

○
’
○
｜
△
’
○

○
’
○

○
一
○
一
○

○

○
’
○

○

○
一
○

○

○
’
○
○

○

○

○

△

○
｜
△
’
○

○
○
○
○個

人
情
報

△

私的メールアドレス

LINEアカウントなど
△ ○

保護者の連絡先・帰省先

(電話番号や現住所）
△ ○ ○

医病名・症状
療障害等級など
的通院中の医療
情 ・連絡先
報主治医･地元

通院中の医療

孝治民・地元

△ i △ ’ △ △ ○
’
○

○
｜
△

○
’
○
’
○

○
’
○

機関

・連絡先
△

の

医療機関・連絡先
○△

履修科目名等と

配慮の有無
△ ○ ○ ○ ○ ○ ○○ △ △

修授業等での配慮内容

学試験での配慮内容

情障害学生支援部門
報 ・蓮鍵等は日当垂，

障害学生支援部門

・連絡先(担当者）

△ ○
’
○
’
○

△
｜
△
’
○

○ ○
一
○
’
○

○
’
○

△ △ ○

△ △ ○

○ ○ ○

○ ○ ○

○△ ○ ○ ○

保健管理部門

・連絡先(担当者）
△ △ ○

○は本人が知らせるべき、あるいはすでに知っている所、

△は本人が知らせるか知らせないかを判断する所、

空白は本人が知らせなくてもよいと考える所
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3)情報共有の管理

まず情報自体が流出しないように管理する必

要があり、その上で共有する範囲・内容を管理

しておくことが大切である。これらは病気等の

学生の支援が滞りなく行われているかどうかを

確認の上、学年・学期ごとで情報共有すべき範

囲を拡大・縮小するか、内容の見直しを行うこ

とで、誰にどこへどれだけの情報を知らせるか

を適切に管理することになる。

なお障害学生支援部門での管理だけでなく、

病気等の学生本人が支援に応じて情報共有をコ

ントロールする場合があり、その把握も必要で

ある。例えば、情報共有すべき範囲の拡大・縮

小は、障害学生支援部門から派遣できる支援学

生の数に依存し、病気等の学生本人が支援学生

数に応じて、支援を受けたい履修科目に優先順

位を付けることでも変化する。

も出てくるが、それを覚えていくことで卒業し

て社会に出ていったときに困らないようにする

練習にもなっている。これを機会に本人が支援

を受けるため、情報共有の範囲・内容を自分で

決めていくことが大切である。

4．事例紹介

筆者が障害学生支援コーディネーターとして

関わった2つの事例を紹介する。

l)A学部Bさんの場合

Bさんは他大学を卒業し、A学部3年次に編

入学した学生である。慢性関節炎により全身倦

怠感と常時痛みを伴うため薬を服用している。

身体障害者手帳は非該当で所持していない。

Bさんはある朝、服薬後に第1限目の授業に

出席していたところ、薬がまだ効いていない状

況で関節の痛みを我慢してこらえていた様子

が、教員には寝ているように見られたため注意

されたとのことだった。

この出来事をきっかけにBさんから事務部門

を通じ、障害学生支援部門に相談があり、支援

要請があった。

なお注意された授業科目の教員だけではな

く、今後誤解のないようにBさんの履修する授

業科目（専門科目）全ての教員へ｢Bさんは（授

業中に寝ているのではなく) !I曼性関節炎により

痛みをこらえている行為なので配慮をお願いす

る。状況によっては移動して長椅子で身体を休

める｡」こと、またBさんは授業を受けている間、

痛みのため板書を書き写すことができない場合

もあるので、 「板書の代筆者を派遣する｡」こと

を併せて、障害学生支援部門から全学組織であ

る障害学生支援委員会・委員長名で通知した。

Bさんの例では、本人の同意のもと『氏名、

学籍番号、病名・症状、授業での配慮内容（座

席指定、代筆者派遣)』を履修する授業科目全

ての教員､A学部教務課､A学部チューター（指

導教員)、A学部選出の障害学生支援委員会・

委員（教員)、A学部長（教員）へ情報を共有

した。

支援学生たち(A学部・学生）には『Bさん

の氏名、支援学生自身が代筆する授業科目名、

3．学生の自立・自主性の醸成

学生本人に情報共有について学ぶ機会が必要

であり、それを障害学生支援部門が提供する。

なお障害学生支援コーディネーターが本人に寄

り添いながら一緒に対応を考え、 自立・自主性

を身につけてさせていく。

l) 1年次（初年次）での対応

入学1年目は、病気等の学生本人にとって学

内の手続き等わからないことが多いと思われる

ので、障害学生支援部門が主に動き、支援申請

や教員への連絡、定期試験での措置申請等、一

連の流れ全てを教える．行う立場として動く。

これにより学生は情報の流れをつかみ、情報共

有について考え、体験し学ぶことができる。ま

た情報共有が本人にとって、支援の輪になるこ

とに気づいていくことになる。

2） 2年次以降の対応

2年目以降は、 1年次で受けた学期ごとの手

続きや申請を本人が障害学生支援部門と相談し

ながら、基本的に自分で行うようにして進めて

いく。実際に支援に関わる障害学生支援部門だ

けではなく、学部・学科レベルや大学組織レベ

ルにも本人が説明したり、交渉したりする部分
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開講時間、講義室番号、授業での配慮内容(B

さんの座席位置、代筆の範囲)』を提供し、情

報共有を図った。なお代筆の範囲とは授業の内

容のみで、それ以外は代筆しないなどのルール

のことである。また代筆したノートは支援学

生が授業後、必ずその日のうちに障害学生支援

コーディネーターへ提出し、翌日以降、障害学

生支援部門からBさんへ渡すことにしていた。

明記）は、本人が一緒に授業を受けている学生

へ自分の障害を知られることになるため希望さ

れず、同意されなかった。

なお障害学生支援部門から支援学生たち(C

学部及び他学部の学生）には『Dさんの氏名、

学年、学部・学科（専攻)、支援学生自身が代

筆する授業科目名、開講時間、講義室番号、授

業での配慮内容（代筆の範囲)』を提供し、情

報共有を図った。

Dさんへの支援が順調に進んでいると思われ

た中、授業が数回開講され、Dさんと支援学生

との間でトラブルが発生した。支援学生の1人

から障害学生支援部門に「Dさんが何度も電話

をかけてきて困っている。ほとんど電話に出な

いが、着信歴が日に20回以上、何日もある｡」

と相談があった。障害学生支援部門では、支援

学生たちに対し、Dさんに関する情報共有とし

て、①授業の教員に挨拶し、名前や所属（学部）

を告げること、②自分が授業の受講生ではなく

Dさんの板書の代筆者として派遣されているこ

と、③授業後に代筆したノートは障害学生支援

コーデイネーターヘ提出するのでDさんへ直接

渡さないことの3点だけを伝えてあったが、あ

る時その支援学生が教員への挨拶の後、その様

子を見ていたりさんから声をかけられ、電話番

号を聞かれて教えてしまったとのことだった。

Dさんと面談し、状況を確認したところ、本人

は事実を認めたが、 「電話をかけたのに返事が

ないと不安で､再びかけてしまう｡」のだと言う。

この原因はDさんが「その支援学生が行う代筆

行為を自分に好意を寄せているため｡」だと思

い込んでいたことと、高次脳機能障害による、

欲求を抑えられない社会的行動障害のためであ

ることがわかった。

この出来事をきっかけに支援学生にも情報の

取り扱い（情報共有）に注意が必要であること

を再認識した。

2)C学部Dさんの場合

Dさんは在学中に交通事故にあい退院後、復

学した学生である。入院による治療とリハビリ

テーションによって、その期間が6か月ほどあ

り、 3年次を留年している。外傷性運動機能障

害により右片麻痒、発声障害、複視があり、身

体障害者手帳6級を所持していた。

C学部チューター（指導教員）から「Dさん

が2度定期試験を受けても成績評価が低く、単

位を修得できない科目がある。課題レポートを

提出して成績評価される科目単位は修得できて

いるので、勉強不足とは思えないのだが｡」と

障害学生支援部門に相談があった。

その後Dさんと面談し、本人曰く、 日常生活

で特に困ることはなかったが、手に若干の麻痒

が残ったため、授業でノートをとるのに時間が

かかっていたとのことで、手の麻痒の状況やそ

れ以外に障害がないかを問うたところ、本人か

ら「高次脳機能障害の疑いがあると言われたこ

とがある。これまで聞かれなかったから言わな

かった｡」とのことだった。結果としてDさん

には高次脳機能障害の疑いがあり、新しいこと

を覚えられない記憶障害があるかもしれないこ

とがわかった。そこで支援申請をしてもらい、

まずは「手の麻痒で十分にノートがとれていな

かった状況を補うため、本人へ支援学生（板書

の代筆者）を派遣する｡」ことになった。

Dさんの例では病名（障害名）を明記せず、

その症状・麻痒によって支援が必要であること

を示し、本人が同意した『氏名、学籍番号、授

業での配慮内容（代筆者派遣)』を履修する授

業科目全ての教員､C学部教務課､C学部チュー

ター（指導教員)、C学部選出の障害学生支援

委員会・委員（教員)、C学部長（教員）へ情

報を共有した。配慮内容として座席指定（机に

5．おわりに

病気等の学生を支援していく上で情報共有は

重要である。以下、筆者が特に重要と考える、

障害学生自身の情報開示と共有の範囲・内容や

情報等の管理の問題、そして障害学生支援コー
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デイネーターの立場についての3点を述べて終

わりとしたい。

カウンセラー的な役割を担っていたこともあ

る。また障害学生支援部門には狭いながらも個

別に相談できる場所（図2参照）があり、安心

して話せる環境が整っていた。

どんな学生にとっても、障害学生支援コー

ディネーターが信頼できる存在であり、全学的

な支援を円滑に進める情報共有の要になってい

たと言える。

l)情報開示と共有の範囲・内容

病気等の学生本人が誰に対して、どんな、 ど

こまでの情報を出すか提供するかを自分で決め

ることが大切である。それには障害学生支援部

門が本人のl年次(初年次）から支援の中で『情

報共有』を学ぶ機会を提供し、本人が自ら実践

していくことが必要である。これは卒業後、社

会へ出ていく本人の自立につながっていくはず

である。また情報共有の範囲・内容は、支援が

行われる中で変化していくことを十分に認識

し、Dさんの事例から病気等の学生本人と支援

学生とが互いに立場やルールを守ることも必要

である。
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７2）情報等の管理

障害学生支援部門では病気等の学生本人の情

報管理はもちろんのこと、今後は誰に対して、

どんな種類の情報を提供して共有したか、その

範囲・内容も把握しておくこと、支援学生の名

簿や身体障害者手帳の内容など他へ流出しない

よう十分な管理が必要である。手書きのもの、

印刷されたものであれば、ファイルに閉じて鍵

のかかる棚への保管、電子データであればイン

ターネット等、外部接続されていないパソコン

で、パスワードでの管理を徹底しておきたい。

冤戻

図2障害学生支援室での相談の様子
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【特集】

小児緩和ケアにおけるト タルケアとしての教育ー

大阪医科大学近藤 （有田） 恵

小児緩和ケアについては､本誌第42巻(2009）

に一度特集が組まれている。当時特集を組むに

あたり、治療と学業の両立が病気と共に生きる

子どもたちの生涯を見据えたクオリティー・オ

ブ・ライフ(QualityofLife:QOL)の向上には

不可欠であることが指摘され、医療、教育、死

生学と幅広い専門家から実践に根差した玉稿が

寄せられた。先の議論から10年の月日が経ち、

病弱教育を取り巻く環境は大きく変わった。先

人たちの社会啓発により病と共に生きる子ども

のQOLに教育が欠かせないことは広く世間の

人々にも知られるようになってきた。また、技

術の進歩によりICTの導入も活発化し、原籍校

とのつながりを継続することも可能になり、高

等学校に在籍する病児への支援にもひかりがあ

たり、インクルージョンも進みつつある。当該

児がこれまで生きてきた生活世界を大切にした

小児緩和ケアは当該児とその家族を支える大き

な礎となりつつある。

教育と医療の連携が一定の形として定着しつ

つある一方で、学びの手法の多様化、在院日数

の減少はこれまでの病弱教育の在り方や役割に

変革を迫っている。小児緩和ケアにおける病弱

教育に課せられる課題は大きく2つに分けられ

る。 1つ目は、社会復帰を視野に入れた短期、

長期フォローアップとしての教育である。心理

的・社会的な問題への支援や適切な療育・教育

環境の提供は喫緊の課題として認識されてい

る。2つ目は、若くしてその生を終えなくては

ならない子どものトータルケアとしての教育で

ある。前者においては、診断時からはじまる小

児緩和ケアはその体制が整いつつあり、前者に

おける病弱教育はその手法においては引き続き

検討を重ねていく必要があるが、後者のトータ

ルケアとしての学校教育については今一度、そ

の意義について発信を行わなくてはならない。

すなわち、病と共に生きる子どもの生を支える

｢医教一体体制」について、小児緩和ケアを担

うそれぞれの専門家からのまなざしを重ね合わ

せ、本特集をトータルケアとしての小児緩和ケ

アについて考える機会としたい。

前者における短期、長期フォローアップにつ

いては、本特集では、これまであまりひかりが

あたることがなかったダウン症児･者について、

長年、治療に携わり、 日本ダウン症協会でも活

動をされてきた玉井浩先生（大阪医科大学）に

ご執筆いただいた。当該児の成長に伴い、変化

する社会、生活環境の中で、医療・福祉・教育

のはざまに陥りやすい当該児や家族をシームレ

スで支える必要性について、長年の臨床に基づ

いて分かりやすく解説いただけた。

また、今回の特集においては、これまで必要

性は指摘されてきたが、取り上げられることの

なかった小児緩和ケアにおける「遊び」の重要

性について、神経難病の治療を行いながら活動

を行っている岡崎伸先生（大阪市立総合医療セ

ンター）に、ご執筆いただいた。さらに、教育

の観点から、小児緩和ケアのケア対象でありな

がら、ケアの担い手になる病児のきょうだい支

援について、渡邉照美先生（佛教大学）から我

が国ではまだ研究が少ない中、現状と今後の課

題についての論考をお願いした。そして、最後

にはやはり小児緩和ケアにおいて教育が果たす

役割について、今一度その思いを読者のみなさ

まと確認したく、長年、慢性疾患の子どもの診

療と研究に携わってこられた新平鎮博先生（相

模女子大学）にご寄稿いただいた。

今回の特集を組むにあたり、第一線で長年、小
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児緩和ケアに携わってこられた先生方にご多忙

の中、ご寄稿いただいた。特集担当のつたない

思いをくみ取り、玉稿をよせていただいた先生

方に、この場をおかりして心より感謝を申し上

げる。先生方の臨床や研究に根差した論考が、

読者のみなさまの体験や臨床にあらたな光と風

を吹き込むことを切に願う。
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【特集】 小児緩和ケアにおけるトータルケアとしての教育

医療・福祉・教育のはざまで

－すべての子どもに輝きを－

大阪医科大学小児高次脳機能研究所･LDセンター玉井 浩

要約

我々小児科医は、子どもを取り巻くすべての領域で診療活動し、医療／教育／福祉の連携の中にい

る子供たちだけでなく、その狭間にいる子どもたちに救いの手を差し伸べること、さらに家族への支

援も同時にすすめなければない。医療、教育、福祉のそれぞれの中で十分ケアされている子どもや家

族はそれなりに満足しているかもしれないが、その障害が治療というよりは維持医療のような状況に

なった時、医療の中ではできることは限られ、福祉や教育での関わりに廻ってもらうことになる。同

様に、教育系からも、福祉系からも、それぞれの領域で効果が上がらなかった時、子ども達はどこに

もケアされずに狭間で困難な状況が続く。これは重度の子のケアで手一杯という場合もあるが、多く

は軽度あるいは境界域の子への治療法、指導法が確立していないことが理由である。

とくに治療法がない染色体異常症（ダウン症候群等）や一部の発達障害児でこのような傾向が見ら

れる。実はこのような子ども達ほど、この3つの領域からのケアを必要としている。ダウン症を持つ

児に焦点を絞って述べるが、この3領域の連携があってはじめて総合診療が成立すると考えている。

キーワード：ダウン症、総合診療、インリアル・アプローチ、非言語コミュニケーション

＜はじめに＞ ど他の合併症も多彩であるが、治療可能なもの

が多く、小学校入学頃には一段落していること

が多い。他診療科との連携をすすめるだけでな

く、運動発達支援、言語コミュニケーシヨン発

達支援をすすめること、すなわち、生きていく

ためのスキルを向上させることが染色体異常児

のトータルケアであり、福祉や教育との連携を

すすめる地域社会作りが重要となる。こういっ

た意味でも総合診療、総合支援が大切である。

ダウン症候群(DS)は、原因のわかってい

る知的障害の中で最も多いとされ、 21番染

色体が1本過剰に存在する標準型の他に、モザ

イク型、転座型が存在する。その出生頻度は約

1/700～1/1,000であり、母親の年齢が高くな

ると増加する。過剰の染色体は父親由来のこと

もあり、母親由来と父親由来の比は4： 1と言

われている。合併症が比較的多く見られ、先天

性心疾患が約半数に見られる。以前は染色体異

常があるということだけで、心臓手術は実施さ

れなかったケースもあったが、現在は積極的に

手術が受けられるようになり、寿命が大きく伸

びた原因となっている。眼科疾患、耳鼻咽喉科

疾患、整形外科疾患、内分泌疾患、血液疾患な

＜ダウン症の特徴と臨床経過＞

現在のDS児の診療は合併症に対する診療で

あり （表l)、新生児から乳幼児期の診療とし

て、 まず心臓疾患が重要である。近年はRSウ

イルス感染予防としてパリビズマブというRS
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ウイルスに対する抗体薬の投与がされるように

なり、その他ワクチンも積極的に投与されるよ

うになって、生命予後は大きく改善した。薬物

と手術治療の進歩によって、現在の平均寿命は

60歳を超えている('2)。また、鎖肛（注1）

をはじめとする消化管疾患や白血病などの血液

疾患、クレチン症（注2）などの内分泌疾患も

よく知られていて、治療されるようになった。

さらに、斜視、屈折異常などの眼科疾患も見ら

れ、難聴も生下時からみられる場合がある。外

反扁平足は見落とされることがあり、環軸椎亜

脱臼（注3） とともに検診で見つけておく必要

がある(3)。

表1 現状のダウン症児の診療は合併症に対する診療

者としての発達経過を定期検診していくといっ

た新しい医療モデルを構築していく必要があ

る。小学校入学時には、医療的ケアは一段落し

ているが、DS児童は、その対応力の良さから、

教師にとっては「やりやすい子」と受け取られ

やすい。つまり深く理解できていなくても、 う

なずくことが多く、理解していると誤解されや

すい。特殊な才能を持つ人もいるが、知的レベ

ルは5～6歳のことが多い。教師はもっとでき

るはずだと考える場合が多い。 「分かった」と

いう返事は、 「理解した」だけでなく、 「わから

ないけど、ちゃんと聞いてたよ」という意味の

場合があり、そういう意味での困難さがあると

いうことがわかってもらえない。

・新生児期～乳幼児期
先天性心疾患､消化器疾患､血液疾患､内分泌疾患､眼科･耳鼻科疾患、

整形外科疾患､神経疾患

・学童期～思春期
内分泌疾患･肥藺､整形外科疾患､眼科･耳鼻科疾患

・若年成人期
精神疾患､急激退行

・成人～高齢期
老化脳血管障害､心疾患

<DS児者の自然史の中で考える＞

l)長い成人期を安心して生きるために

図-1に示すように、幼児期までは医療や療

育に関わることが多いが、小学校入学後からは

関わりは極端に減り、空白になりやすい状態に

なる。この空白期に甲状腺疾患や側簿症など

の整形外科疾患など重要な合併症を見逃すこと

がある。学校は合併症に関すること以外を担当

し、福祉は医療や教育ではない分野を担当する

といった縦割り体制ではなく、DS児を中心に

据えることが大切である。そのように考えると、

生活していく上で必要な力、例えば言語コミュ

ニケーション力はどの時期につけさせるべき

か、将来の自立に向けてどんな力を身につけて

おくべきか、人生を楽しむ力はいつどのように

つけるのか、老化対策として何に気をつけると

良いかといった、医療だけにとどまらない、す

べての領域に目を向けた支援が必要になる。こ

れが染色体異常児の緩和ケア・ トタールケアで

ある。

平均余命が60歳を超えるようになった現

在、この長い成人期を充実させるためには、保

健、医療、福祉、教育、就労などの分野で地域

支援体制の構築が必要である。教育と福祉に育

まれる学童期は多くの職種の専門家が関わって

いるが､学校卒業後の地域福祉施設の生活では、

必要にもかかわらず、医療から遠ざかってし

まっているのが現状のように思われる。これら

さらに学童期から思春期になると、肥満や高

尿酸血症にも注意が必要になる。これら合併症

の多い少ないによって、乳幼児期の発達の個人

差は大きくなる。このため乳幼児期ではまず小

児科医が関わることが多い。初歩は2歳過ぎが

多く、発語も遅れ、発音不明瞭なことも多い。

しかし、ジェスチャーや表情など言葉を用いな

い非言語コミュニケーションは良好なことが多

く、人懐っこい性格と言われる。それでも、中

には、多動の目立つDS児や自閉的傾向を持つ

DS児もいる。

その後、思春期から若年成人期になると急激

な環境変化による適応障害などが見られる場合

があり、さらに成人期から高齢期になると、て

んかん発症や老化といった特有の状態が見られ

ることもある。しかし、成人期になると問題と

なるのは、小児科で継続して診療することが制

度上困難になったり、成人になったDSの方を

診療する医師が非常に少ないという、移行期医

療の問題が、 とくに知的障害を持つ方の診療に

は大きな問題になっている。

このようにDSに関係する合併症を始め、長

期的な健康管理が求められているので、DS児
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習にとって必要な基礎を身につけておくことで

ある。この時期の身体機能訓練は非常に重要と

考えている。

低緊張のためもあって咀噌をあまりせず、丸

呑みしてしまう乳児も多く、この時期での摂食

指導もまた重要である。必要に応じてSTによ

る摂食指導も行う。

独歩後は、コミュニケーション指導プログラ

ムとして、インリアル・アプローチを取り入れ

た言語コミュニケーション指導に力を入れてい

る。

さらにDS乳幼児の療育の工夫、赤ちゃん体

操指導、 さらに学校や就労時に必要なことを学

$DSに関する国内唯一の研究会として、平成

18年7月に日本ダウン症療育研究会を発足さ

せた(5)。医療関係者、療育施設関係者、保護者

らが参加して、年2回の研究会を開催するほか、

体操指導員養成も行っている。

20歳 40歳 60歳出生

1 1 1

副蕊劃
平均余命がSO歳を越える現在を超えている。

図1 ダウン症児者の自然史

のライフステージの中には医療だけでは解決で

きない課題や、医療の関与が求められる課題が

あり、医療にいる我々は、 しっかり向き合う必

要がある。

2)DS児の特性には個人差が大きい

合併症の有無によって療育の開始が遅れた

り、運動発達／低緊張の程度によっては独歩開

始が遅れ、姿勢維持が困難で持久力もなく根気

が続かなかったりする。言語／知的発達の個人

差も大きくて、ジェスチャーなど非言語的なコ

ミュニケーションは良好な場合が多いが、発語

も不明瞭で語彙も少なく、聴覚的短期記憶が弱

いことも特徴である。多動衝動性の強いDS児

もいるし、対人性の課題、つまり自閉スペクト

ラム症を合併しているDS児もいる。そういっ

た場合には自閉対応の枠組み作りをすることが

有効なことも多く、学校や施設との連携も重要

になる。

将来、生活する上で不利にならないように、

また環境の変化に対応できる力を備えるために

も、姿勢．運動発達、協調運動の促進や言語．

コミュニケーション力を高める必要がある。

＜総合診療・総合支援へ＞

私たちが目指す総合診療・総合支援とは、ま

ず長期的展望に立って、眼科や整形外科など専

門診療科と連携し、Healthcheckを繰り返して

成人期まで関わっていくこと、それに加え、対

人性・社会性を育てる療育と、 さらに子ども達

が暮らす学校などの社会環境と連携する、全人

的支援・ トータルケアである。

私たちは大学にLDセンターを開設し、そ

の赤ちゃん体操による姿勢身体機能向上から、

言語コミュニケーション指導に結びつけるこ

とで、社会適応能力をあげようと考えている

が、さらに成人期には再び医療の中でのHealth

checkを続けている。

地域の公的施設においてもそのような考え

で、システムも用意されている（図－2)。地

域の療育センターで理学療法(PT) ,作業療

法(OT) ,言語聴覚療法(ST)を受け、その

後の通園施設、保育園・幼稚園で加配がついた

指導なども用意されている。いづれにしても小

学校入学後に医療から遠ざからないように、定

期的なフォローアップをしていくことが大切で

ある。合併症があっても気づかれずに成人期

になってしまうケースもあり、長期的Health

<LDセンターと日本ダウン症療育研究会＞

そこで、大阪医科大学LDセンター(4)内に

ダウン症総合療育プログラム「タンポポ教室」

を開設した。このタンポポ教室では、 まず、医

師、赤ちゃん体操指導員によって姿勢運動発達

の評価を行い、医師による健康チェックと相談

のあと、運動発達促進プログラムを実施する。

このねらいは、低緊張の赤ちゃんに対して姿勢

維持や運動発達を促進させ、手先の巧綴性を向

上させて、のちに必要となる食事やあそび、学

－28－
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checkが必要と考えている。その中で、成人期

の課題を早期に見出し対応していくことができ

ると考えている。

以上のことは、第59回日本小児神経学会学

術集会での会長講演をもとにまとめた論文(6)

から多くを引用したものである。

ウン症総合診療の構築を目指して．脳と発達，注1 直腸～肛門部の閉鎖

注2先天性の甲状腺機能低下症

注3第1頚椎（環椎） と第2頚椎（軸椎）の

間の靭帯が緩い結合のため、ずれやすい応対

50,98-103
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【特集】 小児緩和ケアにおけるトータルケアとしての教育

小児緩和ケアと遊び

－医師の視点から

大阪市立総合医療センター岡崎 伸

要約

小児緩和ケアは、 トータルケアを目指したかかわりであり、その中に遊びの関わりも重要である。

遊びは学び・発達にとって不可欠であり、 また遊ぶ楽しみがストレスを緩和し、闘病や療養を続ける

事を助ける。そもそも遊びは、全ての子どもの権利であり、たとえ小児緩和ケア対象児のような厳し

い状態の子どもでも同様である。小児緩和ケア対象児は、医療依存度が高く病状悪化のリスクが大き

く、 また体の障がいを併存していることもあり、支援には多職種の連携が必要である。小児緩和ケア

対象児への遊びや遊びの支援は、理解され難く、 さらに実践が難しく、特に在宅で暮らす児への遊び

の支援はあまり実践されていない。今後の増加の鍵として、制度では居宅訪問型児童発達支援の利用

があげられ､民間支援としては､遊びのボランティア活動の増加などがあげられる。小児緩和ケア児は、

時に死と隣り合わせである事も忘れてはならない。そのため、生きることの支援の中に、遊び支援が

理解され、十分に子どもたちに届くことを願う。

キーワード：小児緩和ケア、 トータルケア、遊びの支援、居宅訪問型児童発達支援、ボランティア、

在宅

はじめに どもの最善の利益を考えている。小児緩和ケア

対象児（以下小児緩和ケア児）におけるトータ

ルケアの中で、大切なのに充足が難しいことの

一つに「遊び」がある｡2)本稿では、医師の視

点から見た「遊び」について述べる。

小児緩和ケアは、子どもと家族のトータルケ

ア（全人的ケア） を目指したかかわりであり、

そのためには、子どもと家族を中心にして、医

療コメデイカル、教育、福祉等、多職種が連

携した支援interdisciplinarycare') (多職種ケ

ア・学際的ケア） （図l) と称し、子どもと家

族も含めた密な連携で、いつも子どもの最善の

状態を模索するチームが目指される。われわれ

医師は、医療面を担当するとともに、子ども

の予後や病状を最も理解している存在として、

チームの活動のコーデイネートにも責任を感じ

ている。

小児科医は、 自分たちは子どもの味方（図2：

小児科学会HPから） と思っており、いつも子

b
a

（子どや健…士HPSCLS〉

図1 interdiscipl inarycare(学術的アプローチ）
a日本の小児医療センター（入院）実践的モデル

b欧米の専門病院の実践的モデル
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患等である。それぞれ特徴があり、 また疾患の

軌跡（予後、進行の速さ）等を含めた医療情報

を医師が分かりやすく提供し、チームでの情報

共有をはじまりとなる。

医療情報は身体的な苦痛の情報だけになりが

ちであり、心理的な苦痛、社会的な苦痛、スピ

リチュアルな苦痛の情報共有も行い、 トータル

ペインの対応を目指すことが必要である。 （図

4を参照）このような苦痛の全てを1つの専門

職だけで対応する事は困難である。また、それ

ぞれが自分の範囲を個々に対応する姿勢ではな

く、皆が全ての苦痛を理解した上で、 自分がで

きる事に手をあげる姿勢が望まれる。小児緩和

ケア児と家族の苦痛は、必ずしも解決できるも

のばかりではなく、共感する事や、軽減できる

方策を子どもや家族と共に考えていく事、つま

り 「ともに担う (shared)」ことしかできない

こともある。

身体的苦痛

小児科学のグランドデザイン
「地域での健康的な生活」

「日本小児科学会は子どもに関わるすべての
ひとを応援します」

私たち小児科囲ま’

1.いつでも,子どもたちの味方でいよう．

2.子どもたちそれぞれに個1…り,多檬である

ことを尊重しよう‐

3_子どもたちの現在,そして未来を育もう．

4_子どもたちを通して,家族や社会を応損ﾉよう‐
5.病院,診療所にとどまらず,外へも出ていこう．

6.社会における役割を考え,子どもたちに関わる

すべての人たちと橿圏ﾉよう

8.子どもたちに関われる喜びを,広く社会に，
そして次の世f5こ伝えよう

遍孝敏寅
， 小兎侭■

昼■・回陣嘩寛

小喪繭酒

一

図2小児科医師のグランドデザイン（日本小児科学会

ホームページから抜粋）

｢小児緩和ケア児の現状」

小児緩和ケアは、生命が限られた状態又は生

命が脅かす疾患を対象とする。生命を脅かす疾

患とは、小児期に発症した病気によって、成人

に達することができない、あるいは成人に達し

ても比較的早期（およそ40歳くらいまで）に

死を迎える疾患と説明されている。 （図3）具

体的には、頻度として英国と同じであれば1万

人あたり8-10名である （わが国では正式な調査

がされていない)。これは頻度が低く、子ども

と家族が、同じ状態の子どもや家族、 また支援

した経験ある人に出会える確率が低く、孤立し

がちな状態であると考えられる。疾患の種類と

しては、先天疾患、非進行性脳障害、進行性中

枢神経疾患、神経筋疾患をあわせた、小児神経

疾患・新生児疾患が頻度が高く、次いで小児が

ん、呼吸器疾患となる。その他は心疾患、腎疾

謝儒卜螺離J
精神的苦痛 今 社会的苦痛

嫌ﾄ。〔瀞
検査･処置の恐怖 友逹と遊べない
今憧の見通しへの不安 ′ー 、 障害|こより社会善加不能

生きる意味への問い てんかん･障害篝の差別
死んだらどうなるの？ 死への恐怖

どうして生まれてきたの？ 自責の念
、 ノ

スピリチュアルな苦痛

図4 トータルペインについて

痛み

他の身体症状

日常生活動作の支障

経済的な闇題

仕事上の問題

家庭内の問題

生きる意味への間L

死への恐怖

自責の念

’

【子どもにとっての遊びI
a生命を脅かす疾患
小児期に発症した病気によって、成人に達することができな

い、あるいは成人に達しても比較的早期（およそ40歳くら
いまで）に死を迎える疾患 子どもに遊びが必要な事は、疑う余地ない事

と思われるが、それが権利であると考えられて

いるだろうか？子どもの権利条約第31条（図

5a)には、遊びは子どもの権利であることが明

記されている。子どもの権利条約については、

子どもの療養支援士協会の國本依伸弁護士は、

著書の中でわが国も批准しており法的意義は高

いとコメントしている3)。また、病院の子ども

憲章の7にも、国際小児緩和ケアネットワーク

憲章6(図6)にも､遊びについて明記されており、

子どもの権利であると考える必要がありそうで

ある。

b 有病率:約1人(1,000人当たり〕 : 1年間に109bが死亡

図3小児緩和ケアの対象児について

a小児緩和ケアの対象児とされている生命を脅かす疾

患について教科書による定義(OXfordTextbookof

PalliativeCareforChildren.2nd. (2012) 15)

b英国の調査に基づく頻度と内訳(TheBIGStudyfor

Life-limitedChildrenandtheirFamilies2013)
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表している6)。その他にも、実証の確認はでき

ないが、新しい発見と出会い、探索意欲をたか

める、想像力を高める、集中力を養う、 コミュ

ニケーションを学ぶ、友達づくり ・仲間作り、

想像力を身につける、体を動かす、体性感覚を

養う、環境適応能力をつける、達成感を感じる、

自分の可能性を見つける、課題の解決力を身に

つける、などの効果を指摘する声があり有用性

は多様である。さらにいえば、そもそもあそび

は楽しい事であり、効果の実証に関係なく、人

にとって貴重な時間である事はいうまでもな

い○

第31桑

休み、遊ぶ権利 a子どもの権利条約

線
子どもは、休んだり、遊んだ

り、文化芸術活動に参加する

權利をもっています。
日本ユニセフ抄訳から抜粋

や

－どもたちは､年齢や症状

にあったあそび､レクリエー

ション､及び､紋冑に完全●

掴すると共に､ニーズにあう

ように殴計され､しつらえられ､

スタッフが遅■され､眩■

が麓された竃壇におかれる

べgである。

b病院の子ども憲章

こどもの病院環境＆ブレイ

セラピーネットワーク(NPHC本部）

｢病院のこども憲章｣のボスター

上野文子氏によるデザインから抜料

図5

1全ての子どもは､世界保健機構(WHO)で定められているとおり､個別性を重視した､文
化的､年齢的に適切な緩和ケアを受けることができる｡思春期や吾年期に特有なニーズに
ついても適切|こ対応し､計画することが求められる。

6全ての子どもと青年は､教育を受ける機会を有するとともに､可能な限り､遊びや余暇を
楽しむ機会､兄弟や友逹と交流する機会､そして一般の子どもたちの活動|こ参加する樵
会を得ることができる。

8子どもとその家族は、特定のキーワーカーによって､適切な支援システムの構築調整、

維持をしてもらう権利を有する｡支援システムとは､多職種によって構成されるケア･チームと
地域の社会資源の有効利用を含むものである。

9子どもの自宅は､可能な限り、ケアの中心的な場所であり続ける。自宅以外の場所での治
療は､子ども中心の環境の中で､小児緩和ケアのﾖ|順を受けた医療スタッフやボランティア
によって提供されるべきである。

10全ての子どもとその家族(兄弟も含む)は､身体的､情緒的､心理社会的､スビリチュアル
な面で個別のニーズ|こ見合った､文化的にふさわしいサポートを受けることができる｡子ども
を失った家族|ま､必要ある限りサポートを受けることができる。

｢小児緩和ケア児の現状とその支援体制」

遊びが大切である事を述べたが、その支援に

ついては課題が多い。遊びに支援が必要である

と捉えられにくい点がその要因の一つである。

｢子どもはあそびの天才であるから、ほってお

いても自分で遊ぶ。大人が関わらなくて良い」

という意見も少なからず聞く。健常児であれば、

一理あるのかもしれないが、障害がある子ど

もでは、支援が無いと健常児と比べて遊ぶ時間

が少ないことが報告されている｡7）ましてや小

児緩和ケア児は、病状・障害が重く、時に重複

しているため支援がなければ遊びが十分できな

い。支援する人がなければ、たとえば利き手に

持続点滴している子どもはプレイルームに移動

できなかったり、棚の中のおもちゃを出すこと

ができない事もある。

逆に上手く支援することで、高い効果がある

事も事実である。例えば、筆者が所属する病院

で2019年8月に行った「あそびかたフェスタ」

にスイッチの専門家である中園正吾氏（ぽんぽ

んワールド代表）に来て頂いたところ、非常に

軽いウレタン性の取っ手を作りスイッチを繋い

で、わずかにさわるだけで、会場いつぱいに広

がる大きな（映像の）花火を打ち上げる装置を

作ってくれた。 きっかけは、 1人の水頭症の子

どもの長年の夢だった「みんなで花火をみる」

に応えてくれたことだが、訪れた様々な疾患の

子ども達も寄ってきて、次々と、大花火の打ち

上げを体験し笑顔になっていた。それをみた親

も、 また笑顔になっており、心地よい笑顔の連

図6国際小児緩和ケアネットワーク(ICPCN)憲
章から抜粋

小児科医は、遊びについて○治療に向かう姿

勢を高める （処置や入院を頑張れるように等)、

○病気に関するストレス反応の軽減（睡眠障害

や免疫力低下の改善など）○苦痛緩和（遊びが

痛みや不安を和らげてくれる）などを考えるが、

直観として子どもにとっての「遊び」そのもの

の重要性も感じている。

「遊び」は、さまざまな定義があるが､ロジェ・

カイヨワが1958年に『遊びと人間』で記した

次の6項目が有名である。①自由な活動②隔

離された活動③未確定の活動④非生産的活動⑤

ルールある活動⑥虚構の活動としている。小児

緩和ケア児が暮らす状況においても、 このよう

な「遊び」が求められるだろう。

「遊び」の効果として、ジークムント ・フロ

イトは、遊びが充実感を与え、感情を表する事

ができ、 日常のトラウマのような出来事を乗り

越える糧になる4)ことを、エリク･H･エリク

ソンは、遊びを通して子どもが自分自身を習得

して表現できるようになる5)ことを、ジャン．

ピアジェは遊びが認知発達を促す活動であると
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鎖を感じた。

あそびかたフェスタの様な、病児やきょうだ

いの「遊びの機会」は、貴重だと考えているが、

日常に遊びがある環境が必要なこともある。

病児のあそびに関係する職種として、病棟保

育士（保険点数で認められているが認定条件が

ある）がある。また、病院によってはこども療

養支援士（協会資格)、ホスピタルプレイスペ

シャリスト （英国発祥)、チャイルドライフス

ペシャリスト （米国発祥）が雇用されているが

限られた存在であり、 また処置の緩和や病棟全

体の役目も多く、個々の子どものあそびの保証

が十分にはできない。病院ボランテイア（あそ

びボランティア）を受け入れている病院も散見

されるがが、時間がかなり限定されていること

が多い。看護師や医師、療法士なども、関わり

の中で少しずつ遊びの提供を努力しているが、

多忙な中での限定した関わりとなる。入院は、

子どもと家族にとって我慢を一杯しないといけ

ない環境であり、遊びの充足が望まれる。

一方で、現在は早期退院が目指され、小児緩

和ケア児も毎日の医療行為が必要な子どもで

も、退院して自宅で暮らしていることが大多数

となっている。在宅になると、全ての支援が家

族（特に母親） という認識があるため、遊びの

支援も同じに思われがちである。

病状が重く、障害が重い子どもの在宅療養に

おける家族の負担は大きい。表lに、家族が毎

日する必要がある事についてまとめたので、そ

の過酷さを今一度確認してほしい。筆者らが

行ったアンケートでは、医療的ケアの主介護者

の睡眠時間は5時間が多く、 さらに2時間おき

に起きて子どものケアをしていた｡8)またこの

状態が、欧米でいう24/7（24時間週7日、 日

本では365日24時間＝休日なし）である。小

児緩和ケアは家族支援という大きな役割もあ

る。家族（保護者）は子どもを支援する重要な

存在でありながら、支援を受ける必要がある存

在でもある。我が子との関わりの中、一緒に遊

ぶことは大切ではあるが、家族以外に、遊びの

支援を担当する人が必要である。

それでは、在宅の小児緩和ケア児の遊びの支

援は、誰が担当できるのか？1つは特別支援教

育の教育課程（小学部）の各教科を併せた指導

の中に遊びの指導がある。訪問教育を含めた特

別支援教育の中で、遊びが入る可能性はある。

放課後等デイサービスも、様々な障害や医療的

ケア児の受けいれをすすめており、遊びの要素

が入る可能性がある。しかし、地域による受け

入れの差が大きく時間も限られている中での関

わりとなる。幼児期は義務教育年齢ではなく、

保育園や幼稚園の受け入れは稀である。児童発

達支援事業の受け入れもみられるが少なく、 ま

た低年齢であると移動が難しい場合もある。訪

問看護や訪問リハビリテーションにおいては、

意識の向上がみられているところもある。

【居宅訪問型発達支援事業（ハチドリの

訪問）を利用した遊びの支援】

そのような中で、2018年4月に新設された居

宅訪問型児童発達支援は注目される（表2)◎対

象児童について、重度の障害の状態その他これ

に準ずる状態にあり、児童発達支援、医療型児

童発達支援又は放課後等デイサービスを受ける

ために外出することが著しく困難であると認め

られた障害児とされており、付記として①人工

呼吸器を装着している状態その他の日常生活を

営むために医療を要する状態②重い疾病のた

め感染症にかかるおそれがある状態等の状態

ときれており、医師の意見害が判定に加味され

るため、小児緩和ケア児で制度が使える児が多

い。

居宅を訪問し発達支援を行えるのは、理学療

法士や作業療法士、保育士等の資格を有してお

り、障害児に対する直接支援業務に3年以上従

事した者とされる。内容については子どもの居

宅を訪問し、 日常生活における基本的な動作の

表1 家族が毎日行っているケアについて

医療的な面 生活画介護 リスク管理･識察

喀撰吸引､薬液吸入

酸素投与､人工呼吸
}ｦ腰装置､エァウェイ

体位交換

肺理学療法
(家族施行分）

窒息注意

spo2変動に注意
自発呼吸低下注意

呼吸

経鼻､胃ろう､腸ろう
持縄主入(ボﾝ管理）
中心静脈栄養

経口摂取介助

キザミ･ペースト作り

水分補給の介助

注入中のリスク管理

チューブ､カニューレ抜去リ

スク管理

栄養

導尿

胆腫透析

人工膀胱､ストマ管理

おむつ交換

尿量･尿回数管理

涜腸､ガス抜き

導尿､透析のリスク管理

尿便の管理
排泄

透析

定時投薬､頓服薬使用

自己注射

持続点滴(ⅣH等）

内服介助

消毒など

坐薬､塗布

投薬ミス､投薬後嘔吐

自己注射失敗

持続注射漏れ

薬剤

てんかん発作救急対応

その他艦餐譜ア
皮膚状態の管理

定時の体位交換

入浴､着替え

移動介助

毎日のﾘハビリ

基礎疾患増悪時の対応

皮膚ﾄﾗブﾙ(褥創等）

感染症の対応
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指導、知識技能の付与、集団生活への適応訓練

その他必要な支援を実施とされるが、ある程度

自由度が高く、発達のためには遊びが必要であ

ること、個別な対応ができることから、子ども

1人1人が自由に遊ぶ時間を保証できる。

ハチドリの訪問（株式会社ノーサイド：大阪）

は、その重要性を考えて、制度施行以前から準

備をしており、筆者の所属する病院の小児緩和

ケア児も利用しているが、子どもが遊びを待ち

望む姿を家族から聞けている｡9'0U）

児緩和ケア児と家族に遊び支援が沢山届けばと

願う。筆者らは、わが国での民間難病支援の興

隆を願い､2017年から､スペシャルキッズサポー

ターの集いという、全国から民間難病支援チー

ムがあつまる機会を作りつづけている。 また、

筆者らは、文部省科学研究（挑戦的萌芽岡崎班）

で、小児緩和ケア児の生きる体験の支援をテー

マに、 「遊び」をふくめた「生きる体験」をど

う支援できるかの研究をはじめており、多くの

方々から協力いただけることを願っている。

表2居宅訪問型児童発達支援の概要 可

癖『瀞目的 在宅産児…の機会0潅保

訪同＝…率へ…牛若唾行方椎推

対袋児童 重度の摩…そ“これに準ず…l垂凱促竃琴…匡毎型唖杏奉壼錘
は放二後等デイサーピまける~I説出すること鱈Ⅸ堅壷る壜妬れた璋児
※重度……その他これI垂す…とは次I魂け詫函"､う．
①人工蓉垂琴薯してい…そU〕他の日雷壷を営む画l垂…写す…
②重い＝の…にが…それ輝…

》餡
ぎ

令一

鱈
対義年心

支援内害

支接麺度

訪同支錘員

蓋18壷1重するまで蝿

降吉児の＝訪問I公日需整Iエけま…動ftOx窪…』垂の付与､倭田牛
活への……謹支…宝嘩

支蛤決定円載…〔月1昭)を目安

心0

5

理学壁法士､f痒＝十､言…吾士,看垂寧員若しくは保育士0蹄諏謝奴廿唖音
指導員若しくは心理……且uザ了窟蜑討1超以径澆児に封す幕有嬬渥嶢訪
にa年以上震し儲 嵐割く鷺雛:胤瀧鶴付謹 ｜蕊本…也溌…漂譜毒児唾壷腫柔務'.曄以上i差事）釦算…位辱……

SPEaALKIDS

； 鴬鴛
＆SUPP◎RTF具HIL1ES

震

おわりに（子ども達にあそびを！ ‐専門

医が願うSpecialKids Specialcare)

図7SpecialKidsSpecialcare欧米の支援

団体のWebサイトから抜粋

子ども達にとってあそびは重要な要素であ

り、小児緩和ケア児は遊びを支援する事が必要

であることについて述べてきた。遊びが制度で

保証され難いのは、制度は施行に際し報告と評

価を求めるが、 「遊び」はそれが難しい事も1

つの理由といえる。

欧米では、SpecialKids Specialcare (特別な

ニーズを持つ子どもに特別なケアを） と呼ばれ

る様な活動を含め、民間の難病支援（特に遊び

やレジャーの支援）が多くみられる （図7 ：欧

米の民間支援団体のサイトから)。国際緩和ケ

アネットワーク憲章の6に記されている通り、

可能な限りの時間、あそびや余暇を楽しむ事が

できる環境を整える事が望まれる｡'2）

簡単ではないかもしれないが、わが国でも、

遊びの民間支援が進む事が必要であると考え

る。例えば、入院中の子どもには病院が、在宅

の子どもには在宅医療機関や教育・福祉など

が、遊びを支援する人員と時間を少しずつでも

作っていく事や、前述の居宅訪問型発達支援事

業の推進が考えられる。さらには、欧米の様に、

NPOやボランティアチームが沢山出来て、小

最後になったが、小児緩和ケア児は、時に死

と隣り合わせである事も忘れてはならない。そ

のような子こそ、 「子どもらしく生きる」こと

の支援は必要であり、そのための1つとして「遊

び」支援は必要条件であろう。人にとって避け

られない死があったとしても、その子らしく生

きることは達成可能であるかもしれず、 このよ

うな支援こそ、耐えがたい家族のグリーフが、

すこしでも緩和される可能性を秘めるかもしれ

ない。

われわれ支援者のゴールは、子どもと家族の

心地よさに、少しでも役に立てる事に他ならな

いと思っている。

引用文献一覧

l)CRAWFORDG(2003)Teamworking:

palliativecareasamodelofinterdisciplinary

practice.MJA.vol.179,no.6Suppl,p.s32-s34.

2）岡崎伸(2014)難病の子ども達への発達支

援とあそび難病と在宅ケア4,vol25 (1)

3）國本依伸(2019)子どもの人権からみた「発

達支援」と「あそび｣難病と在宅ケ4,vol25(1)

－34－



第65号,2020

4)Freud, Sigmund. (1917)Ageneral

introductiontopsychoanalysis.

5)Erikson,E.H" (1950) ,Childhoodand

Society, (2nded.) ,NewYork:Norton

6) Piaget, Jean. (1950) psychologyof

intelligence,Routledge&KeganPaul

Ltd,London

7）野村寿子（2018）遊びを育てる那須里山
企
腹．

8）岡崎伸（2012）小児緩和ケアの観点で見る

在宅医療を要す児の家族のアンケート第3報

日本小児科学会雑誌114,16

9）麻生留里子（2019） 「ハチドリの訪問」の準

備から訪問開始へ難病と在宅ケア4,vol25(1)

10）伊泉悦子（2019） 「ハチドリの訪問」の活

動報告難病と在宅ケア4,vol25 (1)

11)中西良介(2019)居宅訪問型児童発達支援

の課題と今後に向けて難病と在宅ケア4,vol25

（1）

12)岡崎伸(2017)民間での難病児支援”スペシヤ

ルキッズ・スペシャルケア”の提案難病と

在宅ケア7,vol23(4)

－35－



’
育療

【特集】 小児緩和ケアにおけるトータルケアとしての教育

ヤングケアラーと緩和ケア

佛教大学教育学部渡邉照美

要約

本論文では、ヤングケアラーについて概説した上で、①障害児・者のきょうだい、②小児がん患児

のきょうだい、③障害や病気の親を持つ子どもに関する研究をヤングケアラーの視点から捉え直した。

その結果、ヤングケアラーとして、ケアに参加することの重要性が示された。また、ヤングケアラー

はケアする存在であると共にケアされる存在でもあることを述べ、医療関係者や学校関係者がヤング

ケアラーをケアするために、学校関係者ががんや悲嘆について理解を深めること、医療関係者から学

校関係者へ切れ目ない支援ができるような仕組みづくりが必要であること、学校教育において児童生

徒と保護者にヤングケアラーという存在を広く伝えること、援助要請力を醸成することの必要性を示

した。

キーワード：ヤングケアラー、 きょうだいのケア、親のケア、病気、障害

1． はじめに 2.ヤングケアラーとは

子どもや若者が家族のケアをすることは、昔

から存在していたし、当たり前のことと考えら

れるかもしれない。しかし、かつての子どもた

ちと現在の子どもたちのおそらく一番大きな違

いと思われるのは、 「今日の日本では、多くの

子どもが介護や家事やきょうだいの世話をする

とは想定されていないこと」 (p､2) ｣)である。

だからこそ、ケアを担っている子どもは孤立

し、自分の人生を自分で決めながら生きること

が難しくなるといえる。また介護の問題は、「老

老介護」や「認認介護」といったように、成人

期後半以降の問題であるとされていたため、若

年層のケアラーについては注目されず、支援が

届きづらい状況にある。本論文では、ヤングケ

アラーとして、障害や病気のきょうだいがいる

きょうだいの研究や障害や病気のある親を持つ

子どもの研究について、その視点から捉え直し

たいと考える。

イギリスでは1980年代後半から介護を担う

子どもの存在が知られており、 1995年にイギリ

スのラフバラ大学ヤングケアラー研究グループ

による報告書が出され、 ヨーロッパのヤングケ

アラーの状況が紹介された2)。日本におけるヤ

ングケアラーの定義は、 「家族にケアを要する

人がいる場合に、大人が担うようなケア責任を

引き受け、家事や家族の世話、介護、感情面の

サポートなどを行っている､18歳未満の子ども」

(p.24) ｣)とされている。

それでは、日本において、ヤングケアラーは、

どれほど存在するのであろうか。公立中学校に

勤務するクラス担任の教員を対象にした調査で

は、子どもの介護者比率をl.2%と推定してい

る3)。日本におけるヤングケアラー研究は、教

員3)4)5)やソーシャルワーカー6)への間接的な

調査が中心であったが、濱島・宮川は2016年

に大阪府下の公立高校において、生徒を対象と
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した質問紙調査を実施した7)。分析対象となっ

た5246名のうち、別居している家族も含め、

家族にケアを必要としている人がいるかを尋ね

た結果、ヤングケアラーと思われる生徒は272

名（5.2％）いた。要ケア家族としては、 「祖母」

がもっとも多く、 「祖父｣、 「弟・妹｣、 「母」の

順であった。この調査では、祖母が突出して多

いことが示されたが、その他の先行研究では、

ヤングケアラーのケアの対象には、 「母｣、 「きょ

うだい」が多いという結果4)5)が示されている。

つまり、障害を有するきょうだいの世話や何ら

かの疾患や障害を抱えた親のサポートをしてい

るケースもあるといえる。

学、就職、結婚など人生の岐路では、自分が家

庭から離れることは難しいと考えてしまい、親

亡き後の生活についても面倒をみると考えてい

るきょうだいが少なくない9)。

医療的ケアを必要とする在宅医療児のきょう

だいに面接調査を実施した研究によると、前述

のきょうだい研究と同様に、親役割の一部を

担っているが、その特徴として、時に親の代わ

りとして通常の家族役割とは違う役割を求めら

れることがあり、 「必然的に医療的ケアに関わ

らざるを得ない環境」の中で育ち、医療的ケア

を行うことに怖さを感じるという心理的負担も

認められたことがあげられる12)｡一方、千葉13）

は、現在、看護師であるが、自身が重度の障害

のある弟がおり、幼いころより弟のケアに携わ

り、｢療育｣を肌で感じながら生活してきた。きょ

うだい児特有の葛藤は経験しているが、家族が

レスパイトを利用したり、 きょうだい児のため

のキャンプに参加したりと家族の負担を軽減さ

せるサービスを使っており、幼少時､医療スタッ

フからの声掛けにより介護が楽しくなるという

経験もしている。

障害児・者の主たる介護者として周囲から認

識されるのは親であることが多く、 きょうだい

は主たる介護者として認められることはあまり

ない。 しかし、 きょうだいが家族の中でケア

役割を遂行していることは従来から多くの研究

で示されている。つまり、 きょうだいはケア

ラーであるにも関わらず、周囲も自分自身もケ

アラーとしての認識が薄く、ケアラーとしてケ

アされる存在であることを自覚しづらいと考え

る。きょうだいは親よりも障害児・者と長い時

間を共にする可能性のある存在であるがゆえ

に、 きょうだい自身の人生を生きることに制限

をかけることがないよう、ケアラーとしてケア

される必要がある。

S.ヤングケアラーに関する研究動向

若年介護を検討する場合、 「一つ上下の世代

(若い子から障害を持つ親や親戚、若い親が障

害を持つ子の支援等）に対する介護、一つ以上

世代を飛び越えた介護（孫介護)、同世代（きょ

うだい介護）に対する介護等の視点を持つ必要

がある」 (p.83) 8)。ヤングケアラーの研究と位

置づけた研究は数少ないため、従来の障害児や

病児のきょうだい研究、障害や病気の親を持つ

子どもの研究をヤングケアラーの視点から捉え

直したい。

①障害児・者のきょうだい

重症心身障害者のきょうだい6名と知的障害

者のきょうだい3名の合計9名に面接調査を実

施した研究9)によると、9名のうち8名が、小

学生の頃から「同胞」の介護や家事手伝いを

行っていたが、 「同胞」の主たる介護者として

は、母親をあげていた者が7名、家族をあげて

いた者が，名であった。またこの役割の受け止

め方は様々で、 「家族みんなが同じように手伝

うのは普通のこと」「なぜ自分ばかりがやるの

か」「母親の代わりに家事や介護を行うのは当

然だった」と当時を振り返っていた。また、そ

の他の研究においても、 きょうだいは、幼少期

から当然のこととして同胞の世話をしており、

親からもそのように求められていたことが明ら

かになっている10) 11)。そして、 きょうだいが家

族の中の重要な役割を果たせば果たすほど、進

②小児がん患児のきょうだいと小児緩和ケア

成人の緩和ケアががんを中心に捉えているの

に対して、小児の緩和ケアではそうではなく、

｢生命を脅かす病気」が対象になるため、小児

がんだけではなく、神経筋疾患や代謝性疾患、

重度脳性麻痒なども含む'4)。ただし、現在でも

小児緩和ケア領域で研究をされている疾患とし
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いる21)。

以上より、小児がん患児のきょうだいは、前

述した障害児のきょうだいとは異なり、患児が

入院し、離れて生活している場合が多いため、

日常的に患児のケアをする役割は少ないといえ

る。親や周囲の大人が、患児にとってきょうだ

いと過ごす時間が楽しい時間であることを伝え

たり、 きょうだい児と話し合いながら、できる

範囲でのケア役割を考えたりすることで、親は

病気と闘っている患児だけに関心を払っている

のではなく、 きょうだい児のことも同様に大切

な存在であると思っていることを伝えることが

できる。病院では感染症等の関係から、面会制

限がある場合も多いが、 日常的に患児のケアに

参加できる環境を整えることで、 きょうだい児

だけが、ケアの外にいるような疎外感を感じる

ことが減少し、物理的にも心理的にも家族の一

員であると感じられるようになるだろう。ケア

役割が過重になったり、 きょうだい児が期待に

応えなければとプレッシャーになったりしない

ための配慮はしながらも、ヤングケアラーとし

ての役割を一部担うことで、たとえ患児を亡く

したとしても、家族で共有できる出来事や思い

が増える。このことは､自分が亡くなればよかっ

た、亡くなった子どもの身代わりとして生きよ

う、周囲の期待に応えていい子でいようという

感情の減少に有効だと考える。

ては、小児がんが多いため、ここでは小児がん

患児ときょうだい、そして死別についてみてい

く。

小児がんを含む慢性疾患患児をきょうだいに

持つきょうだい児の研究を概観すると、 きょう

だい児に生じるネガティブな心理的変化とし

て、孤立感、両親への不満､家族内コミュニケー

ション不足、不十分な知識と感染の恐れ、罪悪

感と自尊感情の低下といったものがあがってお

り、いずれにおいても患児の闘病により、家族

の日常生活が著しく変化し、その影響をきょう

だい児が直接受け、ストレスの高い状態である

といえる15)。また、 きょうだい児の場合は、患

児の発病に対して、発病の原因を自分に結びつ

ける傾向があるとの指摘もあるため、小児がん

の場合、発病直後にきょうだいに対する説明が

必要であり、このことが環境への適応だけでな

く、患児が亡くなった場合の受け入れにも影響

していくと示唆している16)。また、3年以内に

患児をなくした経験のあるきょうだいを対象に

した調査では、患児についての正しい情報を持

たないきょうだいは、正しい情報を持ってい

るきょうだいと比べて、間違った理解．認識か

ら患児の死に対して罪悪感やマイナス感情を抱

き、死別の受容が非常に困難であるという結果

17)や小児がん患児のきょうだいの良好な適応の

ためには、正確な知識の獲得と理解による不安

や恐怖の減少のみならず、親からのサポート感

や家族との一体感による孤独感の減少も必要で

あり、情報共有することで、 自分も家族として

闘病に参加しているという「情報提供」「情報

共有」という2つの側面を踏まえた上で、継続

的な説明とその評価を行うことが重要であると

指摘されている18)。それ以外にも、 きょうだい

にとって、患児が外泊を含めて可能なかぎり在

宅で､患児を含めた家族とともに時間を過ごし、

家族の一員として患児のケアに参加できている

と感じることが、患児との死別を受容するため

の助けになるという指摘19)20)や死を迎える子

どものきょうだいに対して、情報提供とともに、

きょうだいのニーズ（いつもどおり学校に行き

たい、患児のそばにいたい、みんなでお誕生日

会がしたい、お別れを言いたいなど）を一緒に

考え、行動することが大切であると述べられて

③障害や病気の親を持つ子ども

聴覚障害者の親をもつ健聴の子ども(children

ofdeafadults:以下、CODA)をヤングケラー

として位置づけた研究によると、CODAは児童

期にすでに親を擁護するという親子の関係性に

特徴が見られ22)、それ以降も、子どもは親への

ケアを行うことに心理的または生活上の負担を

感じて支援を求める状況にあるにも関わらず、

障害のある親は子どもの状態に気づかず、子ど

ものケアを自然に受け入れていることが明らか

になった23)o

次に、重篤な病気の親を持つ子どもの心理と

しては、悲しみや心配、怒り、親が死んでしま

うかもしれないなどの恐怖等の葛藤が大きいと

される。また、親との死別経験がある高校生、

大学生、社会人（死別時子どもの平均年齢10．5
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歳）への質問紙調査では、死別後のストレス反

応として、いつ自分が死ぬか不安、いつ家族が

死ぬか不安といった「死に対する不安」が抽出

されたという報告24)があり、子どもは予期で

きない漠然とした不安を抱えていることがわか

る。ケアラーとして日常生活における影響とし

ては、親の不在によって、病気または亡くなっ

た親が担ってきた家庭内役割を担うことによる

家事負担の増大、親が病気以前には参加できて

いた習い事や地域での活動への制限や友人と遊

べないことによる孤立感といったものが報告さ

れている25)。

親の病気に関する情報については、小児がん

のきょうだいを持つきょうだい児と同様に、親

の予後や死の可能性が知らされている場合に

は、知らされていない子どもよりも不安の度合

いが低いことが報告されている26)。現在では、

SNS等、様々な方法で情報を手に入れることが

できるので、誤った情報を得る可能性もあり、

子どもにとって信頼できる大人(例:親､祖父母、

医療職）から正確な情報を伝える必要があろう。

もちろん、子ども本人が説明してほしいと思う

タイミングで伝えることが重要であるが、子ど

ももケアラーのひとりであると尊重すること

が、子どもの不安軽減につながると考える。

付くことができるかどうかによって、 ターミナ

ルケアの実践の中で生じる苦悩を引き受けられ

る覚悟が看護師の中に生まれるのではないかと

考察している。ケアの専門職であり看護師でさ

え、ケアすると同時にケアされる存在であるこ

とに気付くことが難しいことがみてとれる。し

かしケアされる存在であることに気付くことが

できたならば、 「死から逃げない」態度に結び

つく可能性があるということである。

ヤングケアラーに話を戻すと、これまで述べ

てきたように、子どもがケアラーとしてケアに

関わることは、心理的にも肉体的にも負担にな

りすぎることがある一方、自分自身がケアに参

加していることにより、家族の一員としての存

在意義を感じたり、正確な情報を得ることで漠

然とした不安を感じづらくなったりという可能

性がある。特に、緩和ケアが必要な家族がいる

場合においては、その他の介護とは異なり、小

児、成人に関わらず、ケアに参加しているとい

う自覚があることにより、たとえ終末期を迎え、

死別を経験することになっても、その後の適応

が良好になる可能性が示唆された。ただし、ケ

アするだけの存在では、それは実現せず適切な

ケアが必要となる。

ヤングケアラーをケアする存在として、家

族、医療関係者、学校関係者、友人、地域の人

等が考えられるが、実際にどのようなケアが考

えられるだろうか。大曲28)によると、親が重

篤な（‘|曼性の）病気、または親を亡くした子ど

もたちにおいては、親の闘病中は親が受診して

いる医療機関でサポートを受けていたが、親の

退院や死亡により、病院のスタッフによる継続

的な支援が困難になるケースが少なくないと指

摘する。また保育・教育の現場では、親が病気

になったときに親の病状が保育・教育現場に伝

えられる場合と伝えられない場合があり、親の

死によって、その情報は前触れもなく突然伝え

られることもあり、十分な情報がないままに教

員は対応を迫られることになる。がんの親をも

つ児童生徒への学校での支援についての調査29）

では、養護教諭の約半数が「親のがんは個人的

な問題であり、学校で関わることではない」と

感じており、支援に対して戸惑っていることが

明らかになった。また同様に養護教諭以外の教

4．ヤングケアラーである子どもへのケア

障害や病気のきょうだいがいる子ども、親に

障害や病気のある子どもは、 きょうだいや親を

ケアするヤングケアラーである。それと同時に、

きょうだい児や病気の親の子どもとして、ケア

される対象でもある。大西27)は、面接調査に

より、ターミナルケアにおける看護師と患者の

関係性について、以下の結果を明らかにした。

｢死から逃げない」態度をとる看護師は、 ター

ミナルケアの実践の中で積極的なケア行動を

行っており、患者や家族の関わりの中で生じる

悲嘆を癒しや人間的成長につなげている。そし

て、そのような困難な状況下にあっても、患者・

家族との相互関係から、看護師自身も力を与え

られたり、癒しを与えられたりする関係である

場合、つまり、患者や家族をケアするだけでは

なく、看護師自身もケアされる存在であると気
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員に対する調査では、 「がんの親をもつ生徒の

支援に関しては情報が不足している」 「がんと

いう病気や治療法に関しての知識の不足を感じ

る」「がんの親を持つ児童生徒への関わりにつ

いては、他職種（養護教諭やスクールカウンセ

ラー） との連携が必要である」「がんの親をも

つ生徒への関わりは、他の場合より難しさを感

じる」の項目は半数以上が「思う」「ややそう

思う」と回答していた。現在の日本では、2人

に1人ががんになり、3人に1人ががんで亡く

なるにも関わらず、学校でのサポートは十分機

能しているとはいえない。校種を問わず、病気

や悲嘆というテーマでの研修が必要であろう。

また、病院に入院している問は医療関係者のサ

ポートが受けられるが、それ以降、継続した支

援が難しくなった場合、学校関係者が切れ目な

い支援ができるような仕組みづくりも必要だろ

う。そして、学校教育を通して、児童生徒と保

護者にヤングケアラーという存在を広く伝える

ことによって、ケアラーであることを教員に話

してもいいのだという安全感や安心感の獲得に

つながるものと考える。そして､困った時に困っ

たといえる援助要請力を醸成することも学校教

育の中で取り組めるヤングケアラー支援であろ

う。

担う子ども （ヤングケアラー）についての調

査」 〈教員調査〉報告書
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【特集】 小児緩和ケアにおけるトータルケアとしての教育

小児緩和ケアと学校教育

相模女子大学新平鎮博

要約

終末期を迎える子どもにとって教育は緩和ケアの大事な要素となりうる。しかしながら、終末期に

特別なことではなく､子どもが生きていること＝教育を受けることという脈絡で考えたい。このことを、

慢性疾患の子どもの教育や小児がん患者の教育に関する筆者の研究や経験から考察を試みた。

キーワード：緩和ケアとしての教育、終末期、慢性疾患と教育、EBMとNBM

はじめに であろう。人生を振り返ることに対して、発達

途上で人生の先をみて懸命に生きている子ども

たちの緩和ケアにとって重要となる教育につい

て本稿では検討したい。加えて、障害について

も触れざるを得ない。例えば、知的障害をもつ

子どもたちも、小児がんでなくても終末期を迎

えることは少なくはない。重症心身障害（教育

では重複障害）の子どもたちの緩和ケア、意思

表示も十分にできない、自分がどのような状況

であるのかをどのように感じているのであろう

か？その点も臨床経験から検討をしたい。

世界保健機構(WHO)は、緩和ケアを「生

命を脅かす疾患による問題に直面している患者

とその家族に対して、疾患の早期より痛み、身

体的問題、心理社会的問題、スピリチュアルな

問題に関してきちんとした評価をおこない、そ

れが障害とならないように予防したり対処した

りすることで、クオリティー・オブ・ライフを

改善するためのアプローチである」と定義して

いる')。実際には、病気（多くの場合は、がん

であることが多い）で終末期を迎えた患者への

ケア、様々な痙痛に対する対処治療だけではな

く、患者や家族に対しても、心理、社会的な支

援を行うことといえる。病気で終末期を迎えて

いなくても、緩和ケアが必要であろうと考えら

れるし、心理・社会的を考えると、身体の痛み

だけではなく、心の痛み、これは様々な意味を

含むと考えられるが、十分に考慮すべきであろ

う。また、我が国の特徴としては、宗教的な考

え方が西欧諸国と異なるので日本語では適訳が

ない（適切に説明できない）スピリチュアルな

問題は、筆者には経験がないので今回は詳細に

触れない。さらに、緩和ケアを考える時に、子

どもと成人はどう違うのか？という認識も重要

教育は緩和ケアにどのように関わるの

か、教育の意義

さて、緩和ケアの主たる担い手となる医療は、

キュア(cure，治療） とケア(care，看護）に

加えて、様々な分野のコメディカルが加わって

きている。また、緩和ケアは主にがん患者等の

終末期を念頭にすることが多く、拠点病院では

充実させることが求められている。では、教育

はどのように緩和ケアに関わるのであろうか。

病気のある子どもの治療と教育が切り離されて

はならない。これは、緩和ケアにおいても同様

であり、緩和ケアに関する説明の多くは成人を
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対象にしているが、小児の緩和ケアにおいても

教育は重要な位置づけであるべきであろう。

まず、教育について考えてみると、国家が建

設された場合には、経済等の国の基幹施策に加

えて、教育は多くの国で優先的に進められる。

いわゆる、教育の社会化である。家庭教育とは

別に、教育を効率的に、効果的に行うために、

学校教育が実施される。子どもが病気という状

況、特に、入院するという事態になると、その

生活が一変する。最近でこそ、外来治療で十分

な医療が行えるようになったが、小児がんにお

いては、初期治療等、病院に入院することが多

くなる。その状況に応じた教育については後述

することにする。

終末期に緩和ケアが始まるのでもなく、小児医

療を始めた時（あるいは、乳幼児の健康診査の

時)、また、子どもが教育を受ける時期から「緩

和ケア」は始まっている。緩和ケアにおける教

育には工夫が必要であるが、教育として特別な

ことではない。以下、これについて、論考を進

めていく。

筆者は最初から緩和ケアを意識していたので

はなく、むしろ「病気とともに生きる｣､つまり、

生きるために教育を受けることの大切さについ

ては十分理解し、研究成果を踏まえて、何らか

の支援を行ってきた。その考えが変わったのは、

後で紹介する国立特別支援教育総合研究所（以

下、特総研と略す）が行ったターミナル時期の

教育に関する研究、特に、その筆者の一人であ

る武田鉄郎(現､和歌山大学教授)から聞いた｢終

末期であろうとなかろうと、子どもたちが生き

ていることは学ぶことですよ」 （少し正確では

ないが、ニュアンスをくみ取ってほしい）の言

葉を聞いた時である。まさしく、自分がおぼろ

げに感じていたことを適格に指摘されたという

思いであった。そして、慢性疾患の外来診療で、

教育機関と連携してきた（実際は困難を極めた

が）延長上に、終末期を迎えた子どもたちの教

育があることを理解できた。そこから、終末期

であろうとなかろうと必要な教育について、自

分では研究してこなかった小児がんでも実践し

ようという思いで、後述する文献にあげた一連

の研究となる。上記のように小児がんの終末期

の教育については筆者には力不足であるが、そ

れだけではないという考え方を理解してもらえ

るのではないかと思う。

教育と医療の関係

ところで、筆者は‘|曼性疾患の子どもたちを

多く診療していた。慢性疾患の中で、例とし

て糖尿病について行った様々な研究等2)～8）

から、教育および遊びに関して、 ‘|曼性疾患の

ある子どもの「教育」は小児医療と並行して

重要であると報告してきた。 「病気が治ったら

学習しましょう」という意見が多かった時代、

また、特別支援学校（病弱）以外の病弱教育

が十分でない時（特定の療養を要する疾患以

外にも多くの疾患があるが、必ずしも特別支

援教育の対象ではなかった時）から教育を含

めて支援や配慮を行ってきた。つまり、慢性

疾患の子どもたちの課題をエビデンスとして

明らかにし、そのことを踏まえた臨床実践か

ら、教育との連携や教育上の支援配慮が必要

であると報告してきた2)～8)。これらの経験か

ら、将来を見据えた子どもの成長を考えると、

小児医療の中に教育的な要素は必然性があると

考えていたが、 ようやく、小児がんにおいて後

述されるように法制化された。

この意味において、筆者には「緩和ケアと教

育」という視点はなかったが、緩和ケアが目指

しているケアは、教育を含めて終末期でなくて

も必要ではないかと感じていた。この点で、す

でに十分な研究報告などある緩和ケアと教育と

の関係について、少し異なる考え方を提言でき

るのではないかと考える。極端なことをいえば、

小児がんにおける終末期の教育

さて、緩和ケアと教育に関係して、小児が

んの子どもの終末期における教育に関する実

践的な研究として、先に述べた特総研の報告

書「ターミナル期における教育・心理対応に

関する研究」 9）にあるので参照にされたい。

この研究成果は、現在でも通用する内容であ

り、筆者はそれ以上の経験もデータも持ち合

わせていない。この報告書の中では、ホスピス

を経験した松島たつ子による「トータルケアと
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チームアプローチー緩和ケアの経験から考え

る9)松島､前掲書P88.92」や、詳細は触れないが、い

わゆる院内学級の教師の実践例はあらためて紹

介するまでもなく、教育の役割が明確であり、

最後まで寄りそう教育、そして、子どもたちが

最後まで学ぼうとする姿にこそが、教育が果た

している「緩和ケア」ではないかと考える。先

に述べた「瘻痛」は身体だけではなく、 また、

なぜ、緩和しないといけないかが指摘されてい

る。子どもが死を迎える事実は、昔も今も大き

く変わっているとは思えないし、この報告書で

見る限り、すでに様々な取り組みや知見がある。

どのような状況にあっても、医療者も教育者

も子どもに寄り添うのは同じであり、緩和ケア

だからといって特別な寄り添いではない。緩和

ケアが始まったから、医療の本質は変わるの

か？教育の本質が変わるのか？特総研の報告で

は、特別なこととしてとらえており、その時の

考え方を紹介している。また、経験がないこと

に対する教師への支援（ブリーフケア）につい

ても述べられている。しかしながら、患者の生

と死と向き合うのは、どのような医療にあって

も必要なことであり、急に始まるのではなく、

連続性の中で終末期の緩和ケアを位置づけるよ

うに考えられないだろうか。これは、後述する

ように治療をする物語をつくることであり、物

語は始まりと終わりがある。同様に、教育でも

同様に考えることができ、学ぶという物語を作

ることにある。つまり、特別なこととしての緩

和ケアと教育ではなく、子どもが生きている間

に教育は継続して提供される必要がある。

当初、死を意識した医療として小児がんをあげ

ている。ところが、国立がん研究センー小児が

ん情報センターll)の小児がんの治療の変遷と

生存率にあるように、近年、医療の進歩で小児

がんの予後は大きく改善されている。このこと

は、死を意識するのではなく、他の疾患との連

続性を考える時期に来たといえる。つまり、終

末期を迎えた場合の緩和ケアとしての教育があ

るのではなく、連続した教育のあり方を考える

ことができる。

参考となる考え～看取る医療、教育

医療の中には、ケアという概念があるが、命

を救うことを最も優先してきた近代的な医療で

は「看取る」というのは、中心的なものではな

かった。いかに診断し、治療をし、生命を長

らえるかを考えていた。しかしながら、最近で

は、在宅医療をはじめ、形は変わったが医療

の世界でも少しずつ浸透するようになってい

る。これには、エビデンスに基づく医療に対し

て、ナラテイブに基づく医療(Narrativebased

Medicine)のように､人間が患う「やまい（病)」

を意識し、病気の人間を治療するという考え方

である。患者と医者が治療という新しい物語を

作ることになる（斎藤清二のわかりやすい解説

本'2～'4)を参照されたい)。ここでは、死を迎

える人間の治療をどう考えるかについても興味

深い知見が記載されている。医学論文ではない

が、これに近い考え方は、 「神様のカルテ」 （夏

川草介、 2009年8月に単行本） という小説で読

み取ることができる。小説とはいえ、示唆に富

む話である。勤務している病院には、必ずしも

十分なホスピスがあるわけでもなく、十分なス

タッフがいない。しかしながら、医療関係者で

あれば、だれもが緩和ケアに関わるということ

を痛感する。

また、病気の有無にかかわらず、人は終末を

迎える。つまり､終末期から緩和医療､あるいは、

通常医療から緩和医療への適応を決めるという

のではなく、たぶん、意味としては認められな

い広義の緩和医療、終末が近づいたからではな

く、医療と患者の出会いから､緩和ケアが始まっ

ていると考えられないか。それは、心理的側面

なぜ、小児がんに関わらず考えるべきで

あるか

筆者の経験を述べたが、小児がんの全国の調

査研究を含めて、これから「緩和ケア」と教育

を考えるにあたり、付加した検討はできないの

か、あるいは、これから研究される方に何か考

える材料を提供できないか、 と考えてのことで

ある。筆者は、 ‘|曼性疾患の分類を行った経験が

あるが、医療と子ども、あるいは教育・社会と

の関係を根底においたものであり、特総研のイ

ンターネット講座'0)で提供している。そこでは、
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あるいはカウンセリング的というより、医療者

(医師以外のすべての職種）は、そのような素

養を身につけるべきではないかと考えている。

では、ケアという概念がない教育が、どのよ

うに関係するのか、筆者の経験を交えて、次に

考察を進めてみたい。子どもたちの死と出会う

のは、決して、特別支援学校･特別支援学級（病

弱）の担任だけではない。もちろん、事故など

突発的なこともあるが、病気、また、最近では、

いじめなどによる自殺も少なくない。それぞれ

の詳細についての意見は差し控えるが、緩和ケ

アの定義にある、生命の危機、これは、自殺を

考えるという心の重大な危機の時に、教育にケ

アはない、カウンセラーではないという理由だ

けでいいのだろうか？病弱教育の先生だけが特

殊ではなく、教員の資質として必要ではないか

と考える。医師も必ずしも緩和ケアに十分知識

があるわけではないが､小説にいわれなくても、

日々出会う、患者の死との直面を考えると想像

に難くない。

さて、今さら繰り返すことではないが、特別

支援教育はすべての子どもたちの個々のニーズ

に応じたものである。医学でいえば、先に紹介

したNBMにあたると思うが、NBE(Narrative

basedEducation) と考えると、先に述べたよ

うに、小児がんに関わる、あるいは、病気で死

に直面している子どもたちだけに提供されるの

が「緩和ケア」ではない、つまり、緩和ケアを

行う病院内の学校・学級の教員に必要な特別な

知識・経験ではないと、改めて強調したい。教

育の目的、学校の役割を考えるなら、あるいは、

上記で述べたような、人は終末を迎えることを

考えるならば、緩和ケアでいう心理・社会的な

支援、QOL向上のための対応に関する知識は、

特殊な状況下で必要な知識ではなく、すべての

教員に理解していただきたいと思っている。特

別支援教育は、通常の学級においても行われる。

自殺についても、その子どもたちの状況も同じ

考え方で支援、配慮できるのではないかと思う。

つまり、体の瘻痛、死期が見える、小児がんの

子どもたちの教育の知見、経験は、すべての子

どもたちに通用する考えであり、病弱の特別支

援学校の先生の役割は、単に、 目の前にいる子

どもたちの教育だけではなく、筆者はスーパー

センター的機能といっている（現時点では、各

種講演で考え方を紹介しているのみである）が、

すべての子どもたちの緩和ケアを念頭に置いた

教育を伝道する、あるいは、支援する役割があ

るのではないかと考える。

小児がんの子どもの教育に関する

研究紹介15)～18）

小児がんの教育に関係した調査結果、あるい

は、全国の拠点病院や病院にある学校、学級を

訪問した経験をふまえて、教育を客観的に見て

きたことから、上記に至る考えに至った経緯に

ついて紹介をしたい。

小児がんの子どもたちに教育が必要であるこ

とは、今さら述べることもない。文部科学省の

通知もあるが、実際には十分ではない場合も多

い。教育が充実している病院もあれば、不十分

といわざるを得ない病院もある。病院は選択で

きるが、医療技術・レベルを考慮することが多

い、これは生命が大切という意味では重要であ

る。教育について制度はあるが、機能している

とは限らない。そのことを数値に表し、 「子ど

もに教育を提供できない」ではなく、全国的に

実施できている例を紹介することで、教育の充

実を願ってのことである。このことは、文献に

紹介したので参考にしてほしい。さて、これら

の一連の調査は、サバイバーのみを意識したの

ではなく、最初に述べたように、終末期の治療

を受けている子どもたちも念頭に置いていた。

子どもを中心に考えて、病気の子どもたちは、

特に、医療と教育が両方、生きるために必要で

あるという考えから、なぜ、小児がんの子ども

たちに教育が必要かという命題をしっかりと考

えて調査研究を行ってきた。

調査研究の中で、出会った、いくつかの事例

エピソードを紹介したい。

終末期を迎えた子どもが体調も悪そうである

ので、 「今日も勉強する？」と聞くと、 「今日も

勉強する」といい、登校できない場合には、訪

問指導の先生が来るのを待ち遠しく、 「先生、

明日も勉強したい」という似たエピソードを病

院に学校・学級の先生から聞くことが多いが、

これは、先に述べた特総研の報告にもある。子
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どもたちは、死を意識しているのであろうが、

子どもたちが自ら言う姿から、 「生きているこ

と＝学ぶこと」とであることに異を唱える人は

いないであろう。治療の内容は、医療者側から

考えることであり （積極的な治療か緩和ケアに

切り替えるかどうかも含めて説明義務があり、

一方で患者自身が選択することもできる)、 ま

た、教育内容も教育者の経験から選択すること

ではある（合理的配慮では合意形成も必要)。

では、子ども自身はと考えると、どのような医

療と教育が提供されても、どのような時期でも、

子どもたちは先をみて、あきらめずに学ぼうと

しているのではないかと推測できる。ここが、

人生の終末を迎える成人とは大きく異なるので

はないかと考える。もちろん、注意が必要であ

るが、慢性疾患の老人の治療を行っていると、

子どもたちと同じではないかと経験することが

多い。決して、だれもが自分の人生で、明日は

ないと思っていない。がん患者、 しかも、特定

の病院（必ずしも入院できるわけではない）で、

十分な緩和ケアを受けることができない人が多

い中で、患者との話から感じる。

次のエピソードは、病状が悪化して意識障害

をきたした例であるが、病院にある学校の教員

は、変わらず病棟に行き、訪問教育を行ってい

た。意識の有無にかかわらず、生命のある限り

教育を行うことが教師の役割と考えていたとの

ことである。いつも歌っている歌を歌ったとこ

ろ、奇跡的に意識が戻ったということであるが、

残念ながら、 しばらくして亡くなったというエ

ピソードである。ここで、注目したいのは、無

意識の中でも子どもたちは学ぼうとしているこ

とではないかということである。

最後のエピソードは、小児がんで天折した作

曲家の高校生である。これについては、すでに

マスコミでも取り上げられているが、仲間（同

級生）や家族、学校の先生に支えられて、直

前まで作曲をしていたと聞く。その中で「最初

は重いが、聞いているうちに気が安らぐ､ように

作った。自分と同じような人に少しでも届けた

い」というコメントがある曲がある。縁あって

作曲した音楽を聴いたが、音楽を通じて、語り

掛けてくれているようである。その答えは、筆

者自身が死ぬまでに理解できるかどうかわから

ないが、生きることを語っているようであり、

筆者が「生きること＝学ぶこと」のために何が

できるかを考える時に、いつも示唆をくれた。

実は、筆者はモーツァルトの音楽を愛する一人

で､専門家のように語ることはできないが､モー

ツァルトの音楽との出会いで、今に至るまでに

生きることを学んだ「死とはモーツァルトの音

楽を聞けないことである｣。モーツァルトは36

歳の若さで亡くなっている。エピソードにある

ように、死ぬまで作曲を続けていた。生きるこ

と＝作曲をすることであった。それぞれの人生

において生きることは何か、子どもたちは学ぶ

のであり、医療者ではできない教育者ができる

ことである。この高校生とは、生きている時に

は出会わなかったので、モーツァルト同様に音

楽を通じてであり、彼の記事になるようなエピ

ソードではなく、音楽が語っているのである。

これらの例は何を語っているのであろうか？エ

ビデンスはないが、 「教育を受けている子ども

は治療成績が良い」ことは､多くの臨床家が語っ

ている。また、ブリーフケアについて筆者は説

明できても経験のあることではない。終末期の

子どもたちの医療・教育を担当した教育者、医

療者には改めて敬意を表する。しかしながら、

子どもは生きている時は語ってくれるが、亡く

なってからどのように思っているのだろうか。

教育者や医療者の想いではなく、再度、子ども

自身という視点で考えてみることも大事であろ

う。エビデンスができない理由はここにあると

思う。

緩和ケアの考え方の発展と教育の重要性

上記で述べてきたように、医療の臨床や教育

においては、命尽きるまで医療を行うこと （自

分もそうであろうが、緩和ケアだけではない)、

そして、教育は、終末期であろうとなかろうと、

教育すること （あるいは学習することは）では

ないかと考える。現実的な身体の瘻痛や心の痛

みを抱えてはいるが、それでもなお、最後まで

生きようとしている。子どもの緩和ケアは、単

に看取ることや瘻痛の緩和ではなく、生きるエ

ネルギーを最後まで与えることも考えられる。

これが､終末期における教育の役割ではあるが、
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先に述べたように、終末期になれば必要ではな

い教育ではなく、緩和ケアに果たす役割が大き

いと類推できるのではないか？

教育を考えていく場合に、緩和ケアが必要で

あると理解しやすい、つまり、終末期を小児期

に迎える疾患としては最も多い、小児がんにつ

いて、少し研究成果も踏まえて推論をしてみた

い。子どもの特徴を改めて考えると、成長する

(学ぶ、遊ぶ）ことが生きていることといえる。

突然、死と向き合う、最近はがんの告知が進ん

でいるので、子ども自身も理解している。生

きることを目指して治療を受けるが、今の医療

でも約2割の子どもたちが死を迎えることにな

る。最初に述べたように、人生を振り返り、死

を迎えるという成人ではなく、子どもたちは明

日を信じて学び、成長している。好きなことを

してもいいよ、 といっても「学びたい」という

子ども、 もちろん全てではないが、教育の大切

は痛感する。

医療（看護を含む） と教育の関係について、

筆者が小児がん看護学会(令和元年11月15日、

広島）で報告した図1を参照されたい。

を意識したものであるが、法律上、明記され

ていないので、幅広く、終末医療をうけてい

る小児がん患者も含まれているといえる。小

児がん拠点病院をはじめ、医療の集約化、連

携が進む中、教育は管轄も異なることから、

様々な課題が予想される。それらを明らかに

するために行った調査研究であるが、先に述

べたように文献を参照されたい15)～18)｡この

研究では、復学する（退院する、あるいは、治

癒する）ことを意識しているが、常に、終末期

を迎える患者やいることは意識している。生き

ることを考えて、教育の充実を考えてきたが、

終末期を迎える子どもたちの教育について触れ

たい。教育と緩和ケアを考えると、緩和ケアを

受けている子どもの教育という側面と、緩和ケ

アの大きな部分を教育が関与すると考えること

ができるし、むしろ、後者が重要であり、それ

が教育の本質であるといえるのではないか。

障害のある子どもの緩和ケア

最後に、知的な発達を含めて、障害との関係

性について、筆者の経験や既に報告してきた内

容を含めて紹介したい。慢性疾患のある子ども

たちの治療と教育については述べたとおりであ

り、医療との出会いから緩和ケアが始まってい

ると考えるようになった。一方、多くの障害の

ある子どもたちの臨床においても、教育につい

ては同様に考えている。障害のある子どもたち

は、残念ながらコミュニケーションをとれない

子どももいる。あるいは、短命であり、退院で

きない子どもも多くいた（最近は、在宅医療、

医療的ケアで社会生活が広がった)。いずれも

子ども自身に語りかけ、子どもたちがから学ぶ

ことを心掛けた。

障害のある子どもたちの発達支援や教育への

アドバイスを行ってきたが、筆者自身も、今ま

では緩和ケアを考えたことはなかった。改めて、

緩和ケアと教育で考えてみた。重症心身障害(教

育では、重複障害）の子どもたちも、義務教育

により学ぶことができるようになった。医療の

進歩で、健康管理や救急医療も十分でき、生命

予後も格段と伸びてきた。しかしながら、終末

期を迎えることもある。この子どもたちの終末

、

－将来は就労
噌瑚育辛宝章

図1 ．医療・看護と教育の連携の模式図

医療を受ける前から、教育は子どもと関わっ

ている。 ところが、病気になることで切り離

される。ケア＝主に看護では、 まだ寄り添う

ことが多いが、治療との関係でも十分な連携

が必要であることを調査研究で明らかにして

きた。そして、がん対策基本法では、治療と

労働の両立に加えて、子どもにとっては生き

ること （あるいは労働に相当すること）は教

育であるので、治療と学習の両立が法律で明

記された。治癒率が向上したので、サバイバー
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は、小児がんとは異なり、病状が悪化すること

で、急に入院する病院（医療；医師や看護師が

中心）で迎えることが多いのではないか。療養

型の病院だけではなく、入院が長引く場合に、

病状が落ち着けば転校することもあるが、小児

がんのように終末期に、病院にある学校、学級

への転校で教育を受けること機会は多いのであ

ろうか。障害のある子どもたちの教育＝特別支

援学校（病弱以外の学校が多い） と考えていた

ので、死ぬ間際まで学ぶ機会は多くないであろ

う。あるいは、医療が優先されているのではな

いかと考えられ（実際に、学校医の経験からも

そうであった)、先に述べたように、緩和ケア

を受けている子どもの教育というより、緩和ケ

アを教育が担うと考えると、教育がまだまだ行

うべきことは残っており、まして、小児がんの

子どもの教育を経験していない場合には、緩和

ケアと教育について、必ずしも経験がないと予

想される。このことが、先に述べた、経験のあ

る病弱特別支援学校の新しい役割（スーパーセ

ンター的機能）ではないかと推論した理由であ

る。

な時期に、特別な技術で行われるのではなく、

子どもと出会った時から医療と教育で行ってい

ることが、緩和ケアと本質的に変わらないので

はないかと結論付けた。その意味で、医療とは

何か、教育とは何か、子どもたちの人生にかか

わるという意味であり、生きることと死ぬこと

を常に考える必要があるのではないかと考え

る。エビデンスは十分ではないのは承知してお

り、自身がエビデンスを作るには残された時間

は少ない。これらから研究を始める若い方々が、

私の考えを否定するかもしれないが、ぜひ、エ

ビデンスを作っていただきたし、何かの参考に

していただければと考えている。
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【原著】

知的障害が軽度な発達障害児の入院中の関わりに対する

看護師の認識とその関連要因

浩埼玉県立大学保健医療福祉学部看護学科瀧田

岩手保健医療大学看護学部濱中

平
代古

ロ

Nurses!perceptionandrelatedfactorsoftheirrelationshipwithhospitalizedchildrenNursesperceptionandrelatedfactorsoftheirrelationshipwithhospitalizedchildren

withmildintellectualdisabilitiesanddevelopmentaldisorders

要約

知的障害がないあるいは軽度な、発達障害児の入院中の関わりに対する、看護師の認識、およびそ

の認識との関連要因を明らかにすることを目的に、本研究に取り組んだ。

全国の大学病院、小児専門病院の小児病棟で働く看護師を対象に、自記式質問紙にて調査を行った結

果､89名の回答が得られた。発達障害児との関わりはやや困難であり、あまり自信が無いと感じていた。

発達障害児との関わりの困難感には「発達障害児の年齢｣、 「発達障害児と関わった経験数｣、 「親の面

会状況」が関連していた。発達障害児との関わりへの自信には「関わりの自己評価｣、 「発達障害の理

解度｣、 「教育の機会｣、 「発達障害児と関わった経験数」が関連していた。

発達障害児との関わりへの自信を高めるには、教育の機会を増やし、発達障害を的確に理解して、

実際の看護経験から自己の関わりを評価することが必要であると示唆された。

キーワード：発達障害児、入院中の関わり、看護師の認識、関わりの困難感、関わりへの自信

I.序論 育園､学校など決められたルールのもと生活し、

多くの人とのコミュニケーションなどを求めら

れる環境においては、その特徴が目立つことも

多い。そして、対人トラブルなど社会的適応

の困難を抱えたまま自尊心が低下していくこと

で、 うつ病やひきこもりなどの二次的障害をお

こす可能性もある。そのため、発達障害の早期

発見・対応が必要であり、的確なスクリーニン

グとその後の支援や発達障害についての理解を

高める、正しい知識の普及、教育・就労など社

会的な適応を支援することなどが求められる。

発達障害児を医療の現場において支援する、

看護の実際の関わりについて、坪見らは「小児

知的障害がないあるいは知的障害が軽度な発

達障害について、宮尾は「まさに“軽度”であ

ることが問題の本質ということができる｡」 ］）

と述べている。多くは運動発達が正常でありで

きることとできないことに偏りがあるために、

その症状が目立たず障害に気づかれないことや

気になる子どもとして、性格など個人的な問題

と捉えられることがある。しかし、知的障害が

軽度であっても、こだわりやコミュニケーショ

ン障害など発達障害の特徴的な症状により、社

会的な適応に困難を生じることもある。特に保
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外来看護師は実務経験を重ねているにもかかわ

らず対応に困難さを感じており、発達障害に関

する系統的で専門的な教育が必要である｡」 2）

と述べており、小児外来看護師の対応の困難さ

が明らかとされている。しかし、身体的疾患な

どを理由に小児病棟へ入院中の発達障害児に対

する看護師の関わりは明らかとされていない。

入院中は治療上必要な制限や安全上必要な病棟

内での生活ルール、対人関係での社会的適応が

求められ、非日常的な体験が多いことからも、

発達障害児へかかる負担はさらに増大し障害の

特徴的な症状などが出現することもある。その

ため、小児病棟の看護師も発達障害児との関わ

りに困難を感じていると推察される。

「困難」とは主体的かつ相対的な概念であり、

困難な場面は人によって捉え方が違う。このよ

うに漠然とした発達障害児との関わりの困難感

を軽減し対処するためには、どのような状況で

困難と感じることが多いのか、困難と感じる理

由は何なのか、関わりの困難感と関わりへの自

信に影響を与えるものは何なのかを、具体的・

客観的に明らかにする必要がある。そこで、知

的障害が軽度な発達障害児との入院中の関わり

に対する、看護師の認識とその関連要因を明ら

かにすることは、今後のより良い関わりを検討

していくための課題を導き出す、重要な情報と

なりうる。さらに、発達障害児の看護の実践力

向上と、教育の普及を目的とした環境づくりを

検討するための一助となりうる。

的障害の軽度な自閉症スペクトラム（2013年

以前に高機能自閉症、アスペルガー症候群、そ

の他の広汎性発達障害と診断されていたものを

含む)、学習障害、注意欠陥多動性障害をいう。

知的障害の軽度とは、DSM-5の知的能力障害の

重症度分類3）を参考に、定型発達の同年代に比

べて学習や判断能力、対人的コミュニケーショ

ン能力、自己管理など複雑な日常生活上の課題

など、 日常の適応機能について未熟およびいく

らかの支援を必要とするものをいう。尚、調査

で使用した質問紙には、知的障害が軽度という

意味で軽度発達障害という表記を使用してい

た。しかし、 2007年に文部科学省より軽度発達

障害という表現を使用しない旨が発表されてお

り、本研究でも「発達障害」の表記とした。

「入院」 ：発達障害そのものによる児童精神科

への入院ではなく、身体的疾患や発達障害以外

の心理・社会的理由による小児病棟への入院を

いう。

「関わり」 ：看護師が発達障害児とケアや指導

などコミュニケーションを図る直接的な関わり

と、環境を整えるなど間接的な関わりの両方を

いう。

「関わりの認識」 ：関わりに対する看護師の困

難感や自信の程度をいう。

3．対象

全国の小児病棟をもつ大学病院・小児専門病

院のうち、事前に施設長に研究協力の許可を得

られた、32施設に所属する看護師368名を対象

とした｡対象の選定条件として､過去1年以内で、

発達障害児が入院中に1勤務帯以上受け持った

ことのあること、且つ看護師経験2年以上とし

た。看護師経験2年未満の新人看護師では、新

人ならではの困難感と混同してしまう可能性が

ある。できるだけ純粋に関わりの対象が発達障

害児であるが故の困難さをみるために、新人看

護師を除外した。

II.研究の目的

知的障害が軽度な発達障害児の入院中の関わ

りに対する、看護師の認識、および、その認識

との関連要因を明らかにすることを目的とし

た。

Ⅲ研究方法

l.研究デザイン

実態調査および遡及的相関的研究デザインを

用いた。

2．用語の定義

｢発達障害」 ：知的障害を伴わないもしくは知

4．データ収集方法・内容

先行研究2）を参考に、入院中の発達障害児と

の関わりに困難が予測される場面を抽出し、作

成した自記式質問紙にて、2013年8月～9月に

調査を行った。質問紙の妥当性に関して専門家
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のスーパービジョンを受け、プレテストを数回

行い、検討を重ねた。調査の手続きは、まず対

象施設の施設長または看護部長に対し、口頭ま

たは文書にて研究協力を依頼した。研究協力に

同意の得られた施設に対して、研究依頼書・質

問紙・返送用封筒を郵送した。質問紙等は調査

対象病棟の管理者（師長）から、対象となる看

護師へ配布して頂くよう協力を求めた。回答期

間は対象施設へ郵送後およそ2週間とし、回答

後は各自返送用封筒にて返送して頂いた。回答

期間内に返送が無い場合は研究不参加とした。

調査内容の詳細は以下の通りである。

1）対象者の背景：年齢、小児看護経験年数を

調査した。 1年間で関わった入院中の発達障

害児の人数（以下、関わった経験数とする)、

発達障害について学ぶ機会（以下、教育の機

会とする）は4件法（得点が高いほど教育の

機会があることを示す）にて調査した。

尚、以下の項目より想起し易いよう一番最近

のケースについて尋ねた。

2）対象者が関わった発達障害児･家族の背景：

発達障害児の年齢（発達段階を4段階で年齢

が低い順に順位付けした)、入院となった理

由、発達障害の診断名、入院期間、親の面会

状況の項目を調査した。

3）関わりの認識：発達障害児との関わりの困

難度、関わりの自己評価、関わりへの自信を

4件法（得点が高いほど認識が高いことを示

す）にて調査した。尚、発達障害児との関わ

り困難度は日常的に行われることの多い看護

場面から、 日常生活援助、検査･処置の介助、

点滴管理、与薬、事前説明・準備、安静の介

助の6項目を設定し、項目ごとに困難度を調

査した。さらに、発達障害児との関わり全体

を通して、困難と思った理由を複数選択にて

調査した。また、関わりの自己評価と関わり

への自信も発達障害児との関わり全体を通し

ての認識として調査した。

4）発達障害についての理解：知的障害の有無

について、発達障害の特徴的症状について、

発達障害児との関わり方について、発達障

害児の支援についての4項目を選定し、4件

法(得点が高いほど理解度が高いことを示す）

にて調査した。

5．分析方法

l)統計ソフト (SPSSver.24)を使用し、各項

目の単純集計を行った。尚、発達障害児との

関わりの困難度は、関わりのあった項目のみ

を算出した。発達障害の理解度については、

各項目の合計得点（以下、発達障害の理解度

とする）を算出した。また、各項目の平均点

の分析は､4件法の場合､1以上1.75未満を｢全

く～ない｣、 1.75以上2.5未満を「あまり～な

い｣、25以上3.25未満を「まあまあ．やや～

ある｣､3.25以上4以下を｢良く・とても～ある」

とした。発達障害の理解度は、4以上7未満

を「全く知らなかった｣､7以上10未満を「あ

まり知らなかった｣、 10以上13未満を「まあ

まあ知っていた｣、 13以上16以下を「とても

知っていた」とした。

2）発達障害児との関わり困難度6項目に対

し、看護師要因（小児看護経験年数、教育の

機会、関わった経験数、発達障害の理解度）

と発達障害児要因（発達障害児の年齢）で

Spearmanの順位相関係数を算出し、面会状

況とはMann-WhitneyのU検定を行った。

3）発達障害児との関わりへの自信と関わりの

自己評価、教育の機会、発達障害の理解度、

関わった経験数、小児看護経験年数の間で

Spearmanの順位相関係数を算出した。

6．倫理的配慮

書面にて研究内容の説明とプライバシー保

護、研究結果の公表、得られた情報は本研究の

目的以外には使用しないこと、研究への参加は

自由であり返送をもって同意とすることを説明

した。質問紙には個人を特定できる情報はない

ため、返送後に質問紙の返却、途中辞退はでき

ないことも説明した。尚、研究者の所属機関の

倫理審査における承認を得て行った。

IV.結果

92名の回答を得られた｡回収率25％であった。

無回答のあったものは除外し、最終有効回答は

89名となった。
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表1 対象者（看護師）の背景(N=89)

人数(%）

年齢 mean±SD 33.98士8.85

小児看護経験年数 mean±SD 7.64士5.34

1全くなかった

2あまりなかった

3まあまああった

4よくあった

mean±SD

3 （3.4）

48（53.9）

29（32.6）

9（10.1）

2.49士0.73

発達障害について

教育の機会

10人未満

10~19人

20人以上

(75.3）

(21.3）

(3.4）

師
廻
３

1年間で関わった

発達障害児の人数

表2発達障害についての理解度(N=Bg)
人数(％）

知的障害の有無 特徴的症状 関わり方 発達障害児の支援 4項目の合計得点

1全く知らなかった

2あまり知らなかった

3まあまあ知っていた

4とても知っていた

meaniSD

4 （4.5）

31 （34.8）

41 （46.1）

13（14.6）

2．71士0.77

1 （1.1）

8（9.0）

59（66.3）

21 （23.6）

3.12士0.60

3 （3.4）

23 （25.8）

52 （58.4）

11 （12.4）

2.80士0.69

5 （5.6）

32 （36.0）

39 （43.8）

13（14.6）

2.67士0.80 11.30士2．21

表S対象者が関わった発達障害児の背景(N=89)
人数(%）

(25.8）

(31.5）

(169）

(25.8）

年齢 幼児期

学童期前半

学童期後半

思春期

23

28

15

23

自閉症スペクトラム

学習障害

注意欠陥多動性障害

疑い

複数

(50.6）

(6.7）

(6.7）

(12.4）

(23.6）

診断名 妬
６
６
，
型

(48.3）

(18.0）

(20.2）

(12.4）

(1.1）

入院理由 手術･検査

慢性疾患

急性疾患

心理･社会的

その他

妃
超
娼
ｕ
ｌ

(31.5）

(40.4）

(14.6）

(13.5）

入院期間 1週間以内

1カ月以内

1～2カ月

3カ月以上

８
６
３
２

２
↑
３
１
１

(89.9）

(10.1）

面会状況 あり

なし

帥
９

発達障害の理解度4項目のCronbachのα係数

は0．77であった。

対象者が関わった発達障害児の年齢（発達段

階)は学童期前半が28名(31.5%)で最も多かっ

た。発達障害の診断名は自閉症スペクトラムが

45名(50.6％)で最も多かった。入院理由は手術・

検査が43件（48.3％）で最も多かった。入院期

間は1週間以上1カ月以内が36件（40.4％）で

最も多かった。親の面会状況は「面会あり」が

80件（899％）であった（表3)。

l.看護師、発達障害児・家族の背景

対象である看護師の年齢は3398±8．85 （平

均±SD)歳であった。小児看護の経験年数は

7.64±5.34年であった。教育の機会は「あまり

なかった」が48名（53.9％）で最も多かった。

関わった経験数は「10人未満」が67名（75.3％）

で最も多かった（表l)。発達障害の理解度で

は、特徴的症状について「まあまあ知っていた」

が59名（66.3％)、関わり方について「まあま

あ知っていた」が52名（58.4％） と最も多く、

4項目の合計は11.30±2．21であった（表2)。
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2.発達障害児との関わりの認識

発達障害児との関わりの困難度は、全ての項

目で「やや難しい」が最も多く、得点は日常生

活援助が2.55±0.73、検査・処置介助が2.91±

0.75､点滴管理が2.80±0.80､与薬が2.63±0.77、

事前説明・準備が2.86±0.73、安静介助が3.04

±0.81であった（表4)。

困難だと思った理由は、複数回答により278

件の回答が得られた。こだわりによるケアの中

断・拒否によって関わりが困難だと思ったの

は89名のうち47名（52.8％)、危険な行動があ

る45名（50.6％)、行動が予測できない43名

(48.3％)、コミュニケーションがうまくとれな

い39名（43.8％）の順で多かった（表5)。

3．発達障害児との関わりの自己評価・自信

発達障害児との関わりの自己評価は2．54±

0.52であった。発達障害児との関わりへの自信

は「あまり自信がない」が63名（70.8％）で最

も多く、2．21±0.53であった（表6)。

表4発達障害児との関わりの困難度(N=89)

人数(%）

日常生活援助(n=86)検査･処置(n=85) 点滴管理(n=81) 与薬(n=86) 事前説明･準備(n=74) 安静(n=85)
1全く難しくない

2あまり難しくない

3やや難しい

4とても難しい

mean±SD

7 （8.1）

30 （34.9）

44 （51.2）

5 （5.8）

2.55士0．73

4（4.7）

16（18.8）

49（57.6）

16（18.8）

2.91士0．75

4（4.9）

23 （28.4）

39（48.1）

15 （18.5）

2.80士0．80

5 （5.8）

32 （37.2）

39（45.3）

10（11.6）

2.63±0．77

2 （2.7）

19 （25.7）

40 （54.1）

13 （17.6）

2.86士0．73

3 （3.5）

17 （20.0）

39 （45.9）

26 （30.6）

3.04士0．81

表5困難と思った理由【複数選択](N=89)

人数(％）

こだわりによるケアの中断･拒否

危険な行動がある

行動が予測できない

コミュニケーションがうまく取れない

どのように説明したらよいか分からない

他児と交流できない､トラブルとなる

他の方法を受け入れない

時間がかかる

パニックの対処方法が分からない

順番を待てない､訴えが頻回

感触･音などの刺激に敏感

(52.8）

(50.6）

(48.3）

(43.8）

(29.2）

(25.8）

(20.2）

(18.0）

(13.5）

(7.9）

(2.2）

卿
妬
娚
胡
別
別
岨
略
岨
７
２

表e発達障害児との関わりについて自己評価と自信(N=B9)

人数(％）

1全くできなかった 0 （0）

2あまりできなかった42 （47.2）

関わり自己評価3まあまあできた 46 （51.7）

4良くできた 1 （1.1）

mean士SD 2.54±0.52

1全く自信が無い

2あまり自信が無い

関わりへの自信3やや自信がある

4とても自信がある

meaniSD

4 （4.5）

63 （70.8）

21 （23.6）

1 （1.1）

2.21士0.53
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表7発達障害児との関わり困難度と児・看護師要因における
Spearmanの順位相関係数の検定結果

場面別発達障害児との関わり困難度

児･看護師要因 日常生活援助 検査･処置 点滴管理 与薬 事前説明･準備 安静

発達障害児の年齢

小児看護経験年数

発達障害について教育の機会

発達障害児と関わった経験数

発達障害の理解度

､217＊

-.030

-.050

-.023

.018

-.067

-.085

.128

.196

.044

､044

.002

-.008

.087

.099

､029

-.067

.104

.118

.209

､033

-.026

.166

..047

.010

062

024

076

226＊

095

*p<,05

表B発達障害児との関わりへの自信と看護師要因における

Spearmanの順位相関係数の検定結果

1 2 3 4 5 6

1 関わりへの自信

2関わりの自己評価

3発達障害の理解度

4発達障害について教育の機会

5発達障害児と関わった経験数

6小児看護経験年数

319＊＊

－

＊
＊
＊
＊
卯
妬
一

５
４

401＊＊

331＊＊

557＊＊

211＊

254＊

､142

.069

127

213＊

327＊＊

153

050

一

*p<､05. **p<､01

4．発達障害児との関わり困難度と関連要因

場面ごとの発達障害児との関わり困難度と

児・看護師要因とのSpearmanの順位相関係数

では、 日常生活援助場面と発達障害児の年齢で

'<,05、安静介助場面と関わった経験数でp<､05

で有意な正の相関がみられた（表7)。また、

親の面会状況とのMann-WhitneyのU検定で

は、点滴管理場面にて，<､05で有意な差がみら

れた。点滴管理場面の困難度は、面会ありで平

均2.74、面会なしで平均3.43であり、面会なし

の方が困難度は高かった。

との結果になり、教育の機会は十分ではないこ

とが示唆された。発達障害児の看護の現状とし

て、猪瀬らは「発達障害の特性や具体的な対応

方法が看護の基礎教育や継続教育で示されてこ

なかったため、看護職が発達障害をもつ児童に

対応できる知識を十分にもっていないことが考

えられる｡」 4）と述べている。しかし、本研究

の結果では、主観的評価ではあるものの、発達

障害の理解度は平均ll.3で「まあまあ知ってい

た」との結果になり、小児病棟で働く看護師は

発達障害についてある程度理解しているという

自己認識があることが示唆きれた。発達障害の

理解度には、教育の機会と小児看護経験年数に

おいて有意な正の相関がみられており、発達障

害児との実際の関わりや自主的な情報収集から

発達障害について知り ．学ぶ機会をもち、 さら

に小児看護師として経験の積み重ねにより発達

障害の理解度を高めているのではないかと推察

される。

5．発達障害児との関わりへの自信と関連要因

発達障害児との関わりへの自信と看護師要因

とのSpearmanの順位相関係数では、関わりの

自己評価で力<.01、発達障害の理解度で力<.01、

教育の機会で力<.01、関わった経験数で力<.05

で有意な正の相関がみられた（表8)。また、

発達障害の理解度と教育の機会汐<.01、小児看

護経験年数力<､01で有意な正の相関がみられた。

2.発達障害児との関わりに対する認識の現状

発達障害児との関わりでは、6項目全ての場

面で困難度平均2．5以上を示しており、やや困

難を感じていることが明らかとなった。また、

特に困難度が高かったのは、検査・処置介助、

事前説明・準備、安静介助の項目であり、選ん

V.考察

1．対象者の背景と発達障害の理解度

小児病棟で働く看護師の、発達障害について

の教育の機会は､平均2.49で「あまりなかった」
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だ理由は「こだわりによるケアの中断・拒否｣、

｢危険な行動がある｣、 「行動が予測できない」

が多かった。発達障害児にとって入院は体の調

子が悪く、環境や決まり事がいつもとは違い混

乱し、たくさんの見知らぬ人と関わることなど

の影響により、発達障害の特徴的な言動がみら

れやすくなる可能性がある。発達障害の症状で

ある限局した関心と活動や、多動・衝動性によ

る危険行動、パニックによる攻撃性などはまれ

に発達障害児や他の患児のみならず看護師自身

の安全も脅かすことがある。特に、発達障害児

にとって苦痛を与える検査介助や安静を促すケ

アを行う際は、そのような行動がみられる可能

性が高く、緊張感や抑制への葛藤などを引き起

こすことが推察される。安藤らは「安全、安楽

を守りにくい状況や、抑制することで患者に苦

痛を与える状況は、看護師に緊張や葛藤、自責

感を引き起こし､困った状況ととらえられる｡｣5）

と述べている。発達障害の特徴的な症状や行動

により、発達障害児や他の患児の安全を守るこ

とや治療を継続するために何らかの特別な関わ

りが必要な状況は、看護師にとって最も困難を

感じると推察される。そのため、できるだけ安

全にケアを行うための工夫や、発達障害児の精

神的不安を少しでも減らすための支援が必要で

ある。

また、発達障害児との関わりについて、自己

評価は平均2.54で「まあまあできた」との結果

であったが、自信は平均2.21と「あまり自信が

無い」ことが示された。発達障害児との関わり

では困難な場面が多いことや、個別性の多様さ

が特徴でもある。一人の発達障害児と関わり、

まあまあできたと自己評価することができたと

しても、他の発達障害児とも同じように自信を

持って関わることができると自らを認めること

は、容易ではないと推察される。

は低<、 日常生活援助に対する困難感は高くな

ると考えられる。しかし、本研究の結果では発

達障害児の年齢が高くなるほど日常生活援助の

困難感は高くなることが示された。日常生活上

必要な能力は発達障害児も年齢とともに徐々に

獲得し自立度は高くなっていくが、発達障害の

症状により年齢が高くなるにつれて健常児より

も日常生活上の問題点が目立つようになる。宮

尾は「発達障害の症状は年齢により変容し、 よ

り複雑な様相を呈する｡」 ］）と述べており、乳

児期には目立った症状はみられないものの、幼

児期には目が合わないことやこだわり、友達と

遊べない、多動・衝動的な行動がみられるよう

になり、学童期になるとルールが守れないこと

や集団行動ができないことが症状としてみられ

るようになる。また、学童期ではいじめなどの

対人関係の問題や学習の遅れなど自尊心の低下

などから、二次的障害がみられることもある。

これらの症状は入院中の日常生活上の問題とし

て、病棟のルールが守れないことやこだわりに

よるケアの中断・拒否などで現れ、小児看護師

は症状を配慮した関わりや様々な工夫が必要と

なる。そのため、 日常生活の自立度ではなく、

年齢が高くなるほど健常児に比べ発達障害の症

状に配慮した日常生活援助を行う必要があるこ

とから、その困難感が高くなったと推察される。

安静の介助は、上記でも述べた通り困難を感

じやすい場面である。関わった経験数が多いほ

ど安静介助の困難感が高くなるということは、

実際の経験による知識が逆に戸惑いを与えるこ

とになった可能性や、関わったことのある人の

なかでもより困難なケースを想起した可能性が

考えられる。しかし、本研究の結果から明らか

な示唆を得ることはできなかった。

点滴管理は小児医療の現場において、最も事

故の起きやすい場面の一つであり、頻回な観察

と発達障害児それぞれにあった点滴固定の工夫

が必要な関わりである。面会ありの方が困難感

が低いことから、付添いや面会による家族の協

力体制があり、詳細かつ必要な情報が得られる

ことで、看護師の負担が減り困難感を減少させ

たのではないかと推察される。

また、発達障害児との関わりへの自信には、

｢関わりの自己評価｣、「発達障害の理解度｣、「教

3．発達障害児との関わりに対する認識と関連

要因

発達障害児との関わり困難度には、 日常生活

援助と「発達障害児の年齢｣､安静介助と「関わっ

た経験数｣、点滴管理と「親の面会状況」が関

連していた。

通常、児の年齢が低いほど日常生活の自立度
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育の機会｣、 「関わった経験数」が関連してい

た。教育の機会を得て、発達障害について学ぶ

ことで、的確な理解をして理解度を高めること

や、多くの発達障害児との実際の看護経験など

から、自己の関わりを評価することで、関わり

への自信へと繋げていたことが示唆された。患

者が子どもであることによる困難について、川

名は「看護が子どもとの相互作用で展開されて

いることをフイードバックし、看護の質を認め

ていくことが重要である｡」 6）と述べている。

発達障害児との関わりにおいても、発達障害児

と看護師による相互作用により看護が展開され

ている。まず、看護師は観察やコミュニケー

ションから発達障害児のニーズをアセスメント

し、ケアを実施する。そして、ケアを受けた発

達障害児はケアを受け入れる、或いは拒否する

などの反応を示す。そこで、看護師はまた発達

障害児の特徴的な反応を汲みとりながら、一人

一人に合った関わりをする。これらの相互作用

によって看護がなされていたかを振り返り、自

己の関わりを評価していくことが重要であると

考える。また、発達障害児との関わりについて、

丸山らは「意識していても必ずしも自信を持っ

ているとはいえない｡」 7）と述べている。発達

障害はその個別性の多様さが特徴でもあり、そ

の時の経験が他の発達障害児へも共通するとは

限らない。そのため、発達障害児との関わりへ

の自信を高めるには、関わりへの根拠となる、

発達障害の症状や、発達障害児との関わり方な

どに関する、的確な理解を高めることが重要で

あると推察される。

障害児の年齢｣、 「関わった経験数｣、 「親の面

会状況」が関連していた。

3．発達障害児との関わりへの自信には、 「関

わりの自己評価｣、 「発達障害の理解度｣、 「教

育の機会｣、 「関わった経験数」が関連してい

た。

小児病棟の看護師は、入院中の発達障害児

との関わりにやや困難を感じ、関わりへの自

信はあまりないことが明らかとなった。特に

困難を感じる関わりは、発達障害児にとって

苦痛を伴う検査介助や安静を促すケアであっ

た。さらに、年齢の高い発達障害児の日常生

活援助や、親の面会がない状況での点滴管理

も困難感を高める関わりであり、発達障害児

の年齢や親の状況が、看護師の関わりの一部

の場面における困難感に関連していることが

明らかとなった。

今後、発達障害児との関わりへの自信を高め

ていくためには、多くの発達障害児と関わる必

要がある。また、関わりへの根拠となる、発達

障害の症状や関わり方などに関する、的確な理

解を高めることができる教育の機会を設けてい

くことが重要である。これらの環境づくりをし

ていくことが、看護の質を高めていくために必

要であると考える。
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Ⅵ、結論

1．発達障害児との関わりには、日常生活援助、

検査・処置、点滴管理、与薬、事前説明・準

備、安静の6項目全ての場面で困難度平均2．5

以上を示していた。選んだ理由は「こだわ

りによるケアの中断・拒否」52.8％、 「危険な

行動がある」50.6％、 「行動が予測できない」

48.3％の順で多かった。また、発達障害児と

の関わりへの自信は、 「あまり自信がない」

が70.8％で最も多かった。

2．発達障害児との関わり困難度には、 「発達
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Abstract

Thepurposeofthisstudywastoelucidatetheperceptionofnursesregardingtheirinvolvement

withhospitalizedchildrenwithdevelopmentaldisordersandrelatedfactors.

Aselfreportquestionnairesurveywasconductedonnursesworkinginthepediatricwardsof

universityandchildren' shospitalsinJapan,and89participantsrespondedtothesurvey.Thenurses

perceivedtheirinvolvementwithchildrenwithdevelopmentaldisordersasrelativelydi伍cult,anddid

notfeelconfidentindealingwiththem.TheperceptionofdificultywasfOundtobeassociatedwith
“

ageofthechildwithdevelopmentaldisorder,'' $!numberofpeopleinvolved,''and"statusofparental

visitation."ConfidenceindealingwithsuchchildrenwasfOundtobeassociatedwith"selfLevaluation

ofinvolvementwiththechild,'' "levelofunderstandingaboutdevelopmentaldisorder," "educational

opportunity,"and"numberofpeopleinvolved."

Theresultssuggestthat, toimprovenurses' confidenceregardinginvolvementwithsuch

children, itisnecessarytoincreasetheireducationalopportunities,helpthemacquireappropriate

understandingaboutdevelopmentaldisorders,andevaluateinvolvementbasedonactualnursing
experlences.

Keyword:childrenwithdevelopmentaldisorders, involvementwithhospitalized, nurse' s
perception, dificultyininvolvement, confidenceininvolvement
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■育療S1号特集における下村論文の修正について

｢育療」第61号17ページから22ページの修正があります。正誤表を下記に示します。

下村太郎著「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)一生徒と教員の

学び合い一」

正誤表

誤 正

p､18左1.10 X年～X+1年もしくはX年～X+3年 X年～X+3年

p.18左1.16 生徒との間でで 生徒との間で

p、18表1 六つの自分の調子に合わせてプラン 六つの自分の調子に合わせたプラン

p､19右1.23 進路 進路選択

p、20図1 ベアトレ
q■■■■■■■■■■

ペアトレ

p.21左

1.10～12

．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

．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
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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

あたたかい心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

－岸本ますみさんの作一

日本育療学会教育 家族福祉関係者でつくる医療


