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明治・大正・昭和の病弱虚弱教育の歩み

全国病弱虚弱教育研究連盟

病弱教育史研究委員会編集

◎病弱虚弱教育史の調査研究としては、日本で初めての書。

◎全都道府県別の病弱虚弱教育の通史。

◎明治・大正・昭和にわたる、社会情勢、教育制度、医療制度や健康教育の実情の分る書。
○推薦者 日本小児科学会長・全日本中学校会長

全国養護教諭（都道府県）会長協議会長

全国特殊教育学校長会長・日本特殊教育学会長

教育・医療・看護・福祉等すべての関係者におすすめします〃

〆 、

申込先 （書店では一切取扱っていません）
〒233-0007横浜市港南区大久保2-35-1小泉勇

☆頒布価格3,000円（送料共）

☆申し込みはハガキで1お願いします。
、 ノ
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《巻頭言》

病弱教育の抜本的改善を願って

日本育療学会会長 加藤安雄

病弱教育は、医療と一体となって行うものであり、小、中学校等の教育制度

に少々手を加えて行うだけでは、以下に述べるような種々の矛盾があり、抜本

的改善が必要です。

1 ．学校教育法第23条の規定と教育措置

昭和46年度の養護学校学習指導要領が、従来の次官通達から大臣告示に改

正されるに当たり、当時、病弱教育、重複障害教育、言語障害教育、訪問教育

及び少年院・教護院の教科勧告（当時、 「教育課程」のことを「教科」と言っ

ていた。 ）の事務担当者であった私は、直属上司の特殊教育課長に「s"cial

edumti皿における学習指導要領は小・中学校と同じでよく、その学習指導

要領を本人の教育的ニーズに全面的に即応する方法を作成すべきである。」と

進言しました。課長は、 「全くそのとおりである。しかし、現状においては、

法律規定事項であり、作成しなければならない。」と言われ、作成することに

なりました。

種々の無理があることを承知の上で作成するのですから、課長と話し合い、

作成の前提として、児童生徒のためになることなら、積極的に規定していこう

ということになりました。

病弱教育における根本的な最大の矛盾は、学校教育法第23条の規定です。

規定では「病弱、発育不完全その他やむを得ない事由」の者の保護者に対して

は、憲法第26条に規定する“就学させる保護者の義務を猶予又は免除するこ

とができる”としています。ここでいう「病弱」とは、病名のついているすべ

ての者をいっています。したがって、病弱者は就学猶予・免除のの対象者であ

り、これらの者は通常学級はおろか、養護学校にも特殊学級にも就学させるこ

とはできない建前となっており、学校教育法第71条の養護学校、及び第75

条の特殊学級の規定に病弱の言葉はありませんでした。

ただし、第75条の末尾に、 「疾病により療養中の児童及び生徒に対して、

特殊学級を設け、又は教員を派遣して、教育を行うことができる。」の規定が

あります。これは、明治39年以来行われてきたハンセン病に対する規定で、

一般的なものではありませんでした。
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病弱者に対する教育を行わないとした規定のもとにおいて、病弱養護学校

が最も早く昭和28年一兵庫県立上野ケ原養護学校、同30年一群馬県立養護

学校、同32年一新潟県立三条養護学校が設立され、肢体不自由養護学校は、

同30年一愛知県立養護学校、及び大阪府立養護学校、知的障害養護学校は、
同32年一東京都立青烏養護学校が設立されました。

このようなことから、文部省は昭和32年に文部事務次官通達をもって「教

育上特別な取り扱いを要する児童生徒の判別基準」の一部改正を行い、養護学
校や特殊学級での教育の道を開きました。

養護学校と特殊学級の対象者の区別は、6カ月以上か未満で区別しました。

このことにより、地方医務局の監査により、6カ月未満の者を就学させていた

養護学校に対し、厳しい注意がありました。入院期間を6カ月以上と書く診断
書はほとんどなく、この規定は死文化しています。

平成6年12月には文部省初頭中等教育局長名をもって、都道府県教育長宛に

「病気療養児の教育について」の通知が出され、この通知では学校設置者が認

めれば何日の在籍でも良いとしました。しかし、政令では相変わらず6カ月以

上となっています。行政改革のさなかにあって、相変わらず通知行政が多く行

われていますが、教育措置基準のような根幹の法基準は、憲法第92条の地方
自治の本旨とするのか否かは早急に明示すべきです。

2．教育課程の問題

教育課程とは、就学した時点から当該学校を卒業するまでの教育計画の全体
を言うものと理解していますが、病弱児にとっての教育課程とは何かを考え直

す必要があります。病弱児のほとんど全員の者は、特定の特殊教育だけでの教

育でよいとする者はいないと思います。もしいたにしても、すべての児童生徒

は、住所の存する地域の学校に本籍を有し、さらに専門的な教育を行う教育機
関でspecialeducati皿を付加すべきと思います。その意味で病弱児の履修す

る教育課程の原本は地域の通常学級にあり、それに病弱教育機関等のsmcial
educati皿を付加して、本人にとってより良い教育課程を編成していく必要が
あります。現状のように、2カ月程度の学校に、本人の教育課程があるとする

考えは、本人の小・中学校等の全人教育を忘れた考えに基づくものと考えます。
病院内で教育を行うにしても、病院関係者等の教育的考えを明確にして教育
を行うべきと思います。
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フランスの病弱教育は、厚生省書簡と文部省所管があります。ビンセントー

ル・サルバトリュール病院での教育では、医療関係者の中にエデュカッタティ

ーチャーがおり、医療と教育の双方の研修を積んだ者が極めて専門的な教育を

行っています。

3．病弱教育における教育機関

病弱以外の特殊教育機関においては、就学に際して適正就学委員会の審議の

結果によって就学の可否が判断されます。しかし、病弱の養護学校や特殊学級

への就学に当たっては、各市町村において、そのような専門的事項を審議でき

る専門家がいないばかりでなく、時間的余裕もなく、適正就学委員会を開催す

ることは不可能です。

したがって、今後においては、医療法第33条3項6号に基づき、各都道府

県医療審議会において、医療と教育の一体的在り方の体制を確立しておく必要

があります。また、随時でてくる蜜病弱児"の教育は、ほとんどの都道府県では

対応が不可能です。なぜなら、5月1日現在の指定統計に基づいて教員配当が

なされますが、この日は、通常の学校においては、一人でも多くの教員を確保

するため、養護学校等へ移籍をさせないからです。

これらの問題を解決するためには、従来の都道府県の病弱養護学校の考えを

廃止し、人口百万程度毎に、健康センター（仮称）を設置し、随時、即座に適

切な対応ができる体制を確立しておく必要があります。

4．病弱教育の充実対策

養護学校の義務制施行以来、病弱教育の対象者は、確実に毎年低下していま

す。これは病弱教育だけの極めて残念な現象です。その中にあっても実態を適

切に把握し、病弱教育の理解普及を行っている学校では増加しています。病弱

教育対象者は年々増加しています。それでも就学者が少なくなっているのは、

病気長欠者として放置しているからです。

現状における病弱養護学校は、都道府県教委の実情から当管内の行政的責任

も一部執行できるようにしておく必要があります。

最近の管理者の在勤年数が短くなったこともこれらの問題に拍車をかけてい

るようです。人間にとって健康ほど大切なことはなく、教育においては、どん

な美辞麗句よりも、健康改善を目指す病弱教育を充実することが最も大切なこ

とと信じています。
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第7回日本育療学会研修会 （概要）

｢子どもの心身の健康問題を考える」

1．期 日 平成14年8月19日（月）～20日（火）

2．会 場国立オリンピック記念青少年総合センター

〒151-0052東京都渋谷区代々木神園町3番1号

TEL.代表03-3467-7201/AXO3-3467-7797

3・主 催 日本育療学会

4．後 援 （依頼予定機関）

文部科学省、厚生労働省、全国病弱養護学校長会、全国病弱虚弱教育

研究連盟、全国病弱虚弱教育学校PTA連合会、小児慢性疾患療育研

究会、難病のこども支援全国ネットワーク、その他

5．参加者心身の健康に問題をもつ子どもと関わりのある教育、医療、心理、
福祉などの関係者、及び家族

6．参加費会員5,000円 非会員6,000円

7．研修テーマ 『子どもの心とからだ』 －－不登校・小児がん－－

8． 日 程

第1日：8月19日（月） 13二00～16:40

【開会行事と記念講演】 センター棟4階セミナーホール

12:00～ ′ 受付

13:00～13:20 開会行事

13:30～15:00 記念講演① 「優しさを科学する」

講師川淋登先生（元国立小児病院院長・東京大学名誉教授）
15:10～16:40 記念講演② 「子どもの心を支援する」

講師近藤卓先生（東海大学文学部心理社会学科教授）

☆17:10～ “情報交換会” カルチャー棟「レストランとき」参加費4,000円

第2日：8月20日（火） 10:00～16:35

【教育講演と分科会】

9:20～

10:00～11:30 『教育講演』

第1分科会《不登校部会》 センター棟311号室

講師大島正浩先生（メンタルクリニックダダ所長）

第2分科会《小児がん部会》 センター棟409号室

講師細谷亮太先生（聖路加国際病院小児科部長）
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昼食・休憩

一分科会一提案・提言協議会

第1分科会 《不登校部会》 センター棟311号室

提案・提言①山梨県立富士見養護学校旭分校教諭（交渉中）

提案・提言②横浜市立高田小学校養護教諭鈴木裕子

提案・提言③埼玉大学付属小学校養護教諭吉田由美子

協議会

閉会挨拶

11:30-12:50

12:50-16:35

12:50～13:20

13:20～13:50

13:50～14:20

14:30～16:30

16:30～16:35

第2分科会 《小児がん部会》

12:50～13:20 提案・提言①交渉中

13:20～13:50 提案・提言②交渉中

13:50～14:20 提案・提言③交渉中

14:30～16:30 協議会

16:30～16:35 閉会挨拶

センター棟409号室

9．会場案内

1)最寄り駅：小田急線「参宮橋駅」 （新宿から各駅停車で二つ目）

2）案内標識：改札口を出て、左方向へ。 「国立オリンピック記念青少年総合

センター」への道順を示す案内標識があります。

3）所要時間：約7～8分

10．参加申し込みの方法等

1）申し込み方法： 「参加申込書」に氏名・住所・電話番号・勤務先等をご記入

の上、事務局宛に申し込んで下さい。その際、 「参加希望分科会」 及び

「情報交換会参加」の希望に○印をつけて下さい。

参加費は、日本育療学会会員は5,000円、非会員は6,000円です。

2）送金方法： 「参加申込書」に記載した合計額を郵便振込みで送金して下さい。

振り込み口座番号「00270－5－75557」加入者「日本育療学会」

です。

3）申し込み締め切り：会場の関係で参加人数に限りがあります。なるべく早く

お申し込み下さい。定員になり次第、締め切らせて頂きます。

11．事務局：〒194-0022東京都町田市森野1-39-15日本育療学会事務局（佐藤隆）

TEL･FAXO42-722-2203

☆更に詳しい開催要項と『参加申込害］は、次号（6月）に掲載します。
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僻集》

我が国において、病気の子ども達の教育は、大学病院内、国立病院、子ども病院
など主要病院の中で行われるようになってきた。しかし、病弱養護学校や院内学級
で学ぶ病気の子ども達は、病気の子ども達の15％にすぎず、あとの85％は通常
の小中学校に在籍している。今回の特集では、 「病気の子どもの教育に期待する」
と題して、院内学級や病弱養護学校などの病弱教育に対する期待（要望）はもちろ

んのこと、通常の小中学校に対する期待（要望）についても各々の立場から提案・
提言してもらうことにある。このことにより学校教育の現場が少しでも改善され、
より良い教育環境になることを希望したい。

病気の子どもの蒻瘡に期待すること－はじめに－

小林信秋

難病のこども支援全国ネットワーク

小児がんや筋ジストロフィ－などいわゆる小児の難病は500種類を超え、全国で20
万人以上の子ども達が難病とたたかっています。

数年前まで、病気の治療を優先されていた子ども達は、本来子どもが日常的に接してい
た友達や学習、遊びから切り離されていましたが、平成4年に厚生省児童家庭局長の私的
な懇談会「これからの母子医療に関する検討会（座長小林登国立小児病院長）」が、慢
性疾患児への対策としてQOLが重要と報告したのが最初の提言でした。以後、文部省に
病気療養児の会議が生まれた他、全国で様々な対応が始まりました。

当時は患者団体の取り組みも未熟で、医療や教育従事者の一部が関心を持っていたくら
いで、筆者らが昭和63年から「こどもの難病シンポジウム」や「サマーキャンプがんば
れ共和国」を開催していた程度というのが実態でした。

しかし、こうした数年の間の多方面の試みが、やがて宿泊施設の活動やボランティアの
活動を生み出し、現在では多彩な取り組みが各地で始まるようになりましたし、院内学級
もすさまじい勢いで増えていきました。これらのことは、社会の成熟なくしては考えられ
ないことと言えるでしょう。

前述の小林登氏は、 「優しさを科学する」というタイトルで育療学会でも講演されてい
ますし、当ネットワークのシンポジウムでも発表されています。その趣旨は、子どもにと
って（大人でも同様でしょうが）嬉しかったり楽しかったり、優しい思いやりで包まれて
いるときは免疫作用が活発になり、子どもの成長発達に大きな影響が見られるというもの
で、ひいては治療にも効果が期待できるということです。

私たちだって、何かの手術を受けた後、窓もない部屋にポツンと置かれるより、窓から
素晴らしい景色を眺め、気分良く療養生活を送るのとでは全然回復の程度が異なると思う
のです。ストレスばかりの都会の生活から、郊外にでかけオゾンのたっぷり含まれた空気
を胸一杯にすって、その上温泉でもあれば言うことがないのと同じようなものだと感じる
のは私だけではないでしょう。
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だから、病気や障害のある子どもにも、本来誰にでもある、家族やきょうだい、友達、

学び､そして遊びが必要だと考えるのです。

難病のこども支援全国ネットワークは、病気や障害のある子と家族を対象に情報提供と

交流活動を進めている非営利組織です。多彩な活動を展開していますが、いずれも活動を

進めながら必要に迫られ徐々に増えていったものです。このように、病気や障害のある子

の周囲で必要とされていることは様々存在しています。

本号の特集として6名の方々から貴重な原稿をお寄せいただきました。それぞれの立場

からの取り組みや活動の実際です。現場で子ども達の教育に携わる方々に、これらのこと

をご理解いただくことは、子ども達への教育を進める上では有用なことだと考えています。

私は教師ではありませんが、私自身は、教師ほど素晴らしい職業はないと考えています。

子どもは、毎日を過ごしている中の、もっともいい時間を教師や友達とともに過ごします。

教師の日常の接し方や教えが子ども達の将来に大きな影響を与えるのは当然です。

そして、病気や障害のある子や家族にとっては、もっとも身近で様々なアドバイスので

きる立場にいるのが教師です。地域や医療に関する情報はたくさん持っているし、いろい

ろな事例から適切なアドバイスもできる立場にいるのが教師です。だから教師は、子ども

達と家族が地域で暮らして行くのにもっとも相応しいキーパーソンだと私は思っているの

です。

表1 これからの母子医療に関する検討会最終報報告

座長小林登 平成4年5月

4． 慢性疾患を持つ子ども達への対応

（1）在宅ケアの推進

地域医療の確保、在宅医療の推進、訪問看護・ホームヘルパーの派遣、

相談窓口他

（2）入院児対策の推進

QOLの向上のために院内学級の推進、プレイルーム・学習室の整備、

心理・児童福祉の専門家の配置、他

（3）民間団体による自主的な活動の支援

親の会、宿泊施設、サマーキャンプ等の集団指導

（4）総合的、体系的な対策の確立に向けて

QOLの向上、健全育成の見地での施策が必要､､福祉的サービス
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備集》

病気の子どもの「教育」に期待する ~医師の立場から～

あけぼの小児ｸﾘﾆｯｸ、 順天堂大学付属病院

小児科石本浩市

はじめに ら、子どもたちとその家族によりトータルな

ケアーを提供したいと思い悩むうちに、親の

会を立ち上げることを思い付いた。これは、

患者家族がお互いに協力し合うことのメリッ

トは当然のこととして、さらにそのことによ

り、我々医療者側の負担力軽減されるのでは

と考えたからであった。数人の母親に呼びか

け趣旨を説明し、話し合った末、1990年に順

天堂の親の会（えくぼの会）は設立された。

1992年に開かれた親の会で、入院中の子ど

もたちの教育問題が初めてテーマとして取り

上げられた。翌年もこの問題が話し合われて、

院内のソーシャル・ワーカーや、経験豊富な

養護学校の先生方にも参加して頂き、アドバ

イスを受け、1994年に養護学校から教員を派

遣してもらう形で、訪問学級が誕生した2）。

ちょうどこの頃は病気療養児の教育の必要性

が讓哉されるようになり、当時の文部省も力

を入れ始めた時期であり、結果的にはタイム

リーに訪問学級が誕生したといえる。

私は約20年間順天堂大学に籍を置き、小児

血液疾患や悪性腫瘍の診療と研究に携わって

きた。この間多くの患者の診療に当たってき

たが、管理職として病棟医長や医局長なども

経験し、小児病棟での訪問学級の立ち上げに

も係わった。昨年、郷里の高知県で小児科の

クリニックを開設したが、現在もキャリー・

オーバーした小児がん患者を支援するため、

月に2回上京して長期フォロー・アップ外来

を行っている1）。

本論文では私の経験に基づき、難病で長期

入院を余儀なくされた子供たちの教育に関し

て、学校の先生方に期待することを述べてみ

たいと思う。

訪問学級が誕生するまで

私が小児の血液悪性腫瘍の専門医として働

いたこの20年間は、またこの分野での素晴

らしい進歩の時期に一致していた。例えば、

小児がんの中で最も頻度の高い急性リンパ性

白血病は、そのほとんどが亡くなっていた時

代を経て、1970年代の後半から、急速に予後

力政善し、現在ではその約80％が治癒する

ようになった。小児がん全体でも約70％に

治癒力測待できるようになっている。小児科

病棟でも子どもたちの救命を目標とした医療

から、単に治すのみでなく、そのQOLも考

慮した医療へと徐々に変わっていった時代で

もあった。

私は少ないスタッフで重症の患者の診療に

明け暮れる毎日の中で、不全感を味わいなが

入院中の子供たち

思い返せばそれまでは、入院中の子どもた

ちは体調がいい時は漫画を読みふつけたり、

ゲームに熱中していた。また、我々もそれで

仕方ないと思っていたところがあった。しか

し、実際に訪問教育力始まってからの成果は

予想を越えるものがあり、教育効果はもとよ

り、入院中の子どもたちの生活リズムにメリ

ハリが付いたことも大きかったように思う。

印象に残る患者も少なくないが、特に終末

期を迎えながら、亡くなる直前までベッドサ
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外来通院中の子供たち

また、無事に退院して学校に復帰する時は、

本人はもとより親も最も緊張する時期である。

体力的に充分に回復してないうえに、治療の

影響で髪の毛がなかったり、体型が以前と大

きく変わっていたりすることが多く、健常児

の集団に入っていくことへの不安は大きい。

この時期に先生方にお願いしたいのは、病気

に対する知識を持って欲しいことである。白

血病や小児がんについての情報は、一般の先

生方には少ないのは当然である。そして知ら

ないことは不安に繋がる。性々にして腫れ物

を扱うような態度になりがちである。しかし、

子どもたちはなるだけ以前と同じように接し

て欲しいと願っている。以前、白血病で通院

中の子どもが、遠足に参加するにあたって、

学校から20項目以上の質問状をもらい畔易

したことがある。

実に細かく、何かあった場合の対処法をひ

とつひとつ聞かれて、こちらも意地になって

詳細に答えたことがあった。質問に答えなが

ら、これは子どもの安全を心配しているとい

うより、学校側の保障を求めているのだと思

ったものである。

羊治疾の方からいえば、身体的には学校に

行ける状態だからこそ、許可しているのであ

って、定期的に通院して検査もしており、突

発的なことが起こる可能性はほとんどないこ

とを説明しているつもりであった。知らない

ことを理由に怖がらないで欲しいと願ってい

る。親を通してできるだけ主治医と情報を交

換し、患児の状態を正確に把握して欲しいと

願っている。また、最近は一般の人にも判り

易く小児がんについて解説した様々な本や、

パンフレットも出ており、是非参考にして欲

しい2)‐5）。

その中でも最近出た「病気の子どもの気持

ち－小児がん経験者のアンケートから一」は

イドで、養護学校の先生と勉強に励んでいた

中学生の女の子の姿は、最後まで生きようと

したその姿勢が、残された家族にとって大き

な慰めになったように思われた。また、高校

受験を控えて再発した白血病の中学生は､訪

問学級の先生と、原籍校の先生の熱心な支援

を受けて、高校受験に合格し、現在元気に社

会人として活躍している。

これまで、院内学級への格上げも度々検討

されたが、様々な問題があり現在まで実現し

ていない。都心の私立大学病院という制約か

らスペースが取れないことや、予算の問題な

どが障害になっている。しかし、私としては

熱心な先生方の指導により、限られた環境の

中で最大限の成果を挙げているものと高く評

価している。

ハードの問題はさておき、いつも問題にな

るのは学籍異動の問題である。学籍を異動す

ることに抵抗を感じる親は少なくないが、大

概は納得する。問題は現磁療政策自体が、

入院期間を短縮するようになってきており、

短期の入院でも学籍を異動することなく、授

業が受けられること力埋まれる。さらに重要

なことは原籍校とのつながりをできる限り保

つことである。入院期間が長期なればなるほ

ど、元の学校のとのつながりが希薄となるの

は仕方ないと思う反面、子どもたちは元気に

なって学校に戻り、元通りの学校生活を送る

ことを望んでいる。そのためには、親の努力

もさることながら、担任の教師を中心とする

学校側の配慮が欠かせない。担任の先生が度

々訪ねてくれて学校の様子を伝えたり、クラ

スメートとの交流を維持することは、闘病中

の子どもたちに大きな励みになる。特に進級

の時期や､終業式や始業式などの節目には、

闘病中の子どもたちが1人取り残されたよう

な気持ちにならないよう最大限の配慮を期待

したい。
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学校側の対応に苦しんだ子どもたちの生の声

が寄せられており、是ﾖ鯵考にして頂きたい。

大切さを考えた」という反響が寄せられてい

る。少年たちの凶悪事件が起こるたびに、大

人たちは命の大切さを教えなければならない

という。そんな時、小児がんの子どもたちの

手記が、同年代の子どもたちに素直に受け入

れられていることは教訓的である。

病気の子供が教えてくれること

本来健常児の集団である普通学級に、深刻

な病気を抱えた子どもが一緒にいることの意

味を再度考えて頂きたいと思う。最近、先生

方への親や社会の要望は大きく、負担も大き

いことは承知しているが、その忙しい中に、

病気の子どもを受け入れることを、また、ひ

とつ負担を背負わされと考えるか、それとも

この機会を人間の多様性や雰者に対する思い

やりを教えるチャンスと考えるかであると思

う。

病気と闘った子どもたちは、適切なケアー

を受けることができたとき、健康であれば経

験できないことを通して、大きく成長し、同

年齢の子どもたちより、前向きで建設的な考

え方をするようになることも少なくない。

最近出版された小児がんの子どもたちによ

る手記には、生命の危機に直面せざるを得な

かった彼らが、闘病経験を通して感じたこと

や考えたことが素直に綴られている6)7)。

小児がんを体験した7人の物語である「種

まく子供たち」は、30万部を越える発行部

数に達し、多くの中学生や高校生からF命の

終わりに

最後に、我々医師と先生方の共通の問題に

触れてみたいと思う。

医師も教師も古くから、聖職者とされ、信

頼され尊敬されてきた存在であった。しかし、

最近はわれわれ医師の側では、その資質が問

われる様々な対応や事故が明らかになり、そ

の閉鎖性も大きな社会問題となっている。教

育現場でも類似の問題が提起されているよう

に思う。私の経験では、病気の子どもたちに

熱心に対応してくれた先生方が多かったが、

一方で事務的な対応に終始して、教師として

の資質を疑うような話を聞くことも稀ではな

い。結局「良い先生」に出会うかどうかにか

かっているという思いがする。患者は医師を

変えることはできるけれど、生徒は先生を変

えることは容易ではないことも銘記して頂き
たい。
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階集》

病気の子どもの教育に期待すること

病気をもつ本人から増田澄惠

今回、こちらの学会誌によせて、本人の立

場から執筆させていただくことになりました

増田と申します。

私は現在30歳で、月1回の通院をしなが

ら派遣社員の形で事務の仕事をしています。

鯖気の子どもの教育について」という内容

で、本人の立場からというと、社会人になっ

た今ではかなり状況が離れてしまい、お役に

立つのだろうかと気にもなったりしたのです

が、幼児期に発病し、学齢期も病気と共に歩

んできたこと、また、私自身の学齢期の頃の

状況やその時に感じたことなどを書かせてい

ただくことにより、それが多少なりとも現在

病気を抱えながら教育を受ける子どもの参考

になれば、あるいはその状況が必ずしも望ま

しい状態ではないのなら、その改善につなが

ればよいなと思います。

私は5歳の時に、ネフローゼ症候群という

未だ確たる原因もつかめていない腎臓病にな

りました。この病気は30年以上前でば効果

をあらわす薬もなく生死にかかわることの多

いものだったようですが、現在ではステロイ

ド剤や免疫抑制剤等の服用により、寛解にな

ることができるようにもなってきました。し

かし、私のように小児期だけでなく、成人し

てからも発病や再発してしまう人もまだまだ

多くいます。治ることが可能になってきた病

気ではありますが、病気のタイプによってそ

れぞれで医者と連携をとりながら、そして、

自分自身も病気に対する知識を持ち、病気で

あることも受け止めて長い目で付き合ってい

かなくてはならない難病です。その中では周

囲の理解を求め、理解を得ながら自分のした

いことや出来ることをみつけながら、一つ一

つ乗り越えていかなくてはならないことが多

い病気であるともいえます。

そして、私がそのネフローゼを発病したの

､は先にも述べましたが5歳の時でした。体重

がなかなか増えなかった子が体重が増えてき

たと喜んでいたら、そのうちに顔が腫れぽっ

たくなり、病院で診断してもらうと、浮腫ん

でいる状態であることや尿蛋白が多量に出て

いることがわかり、即入院となりました。

検査結果の末、後日「ネフローゼ症候群」

と診断されたと両親から聞いています。

初発の頃は1年と1ケ月の入院をしました

が、その時は軽い尿毒症になったり、薬を減

らせば尿蛋白が増えるという状態力競いたた

め、もう病院から出ることができないのでは

ないかと言われたりと危ない時期もあったよ

うです。けれど、幸いにも病状は回復してき

たので退院することができました。退院後は

自宅にて療養を続け、春になって学区内の普

通小学校に入学しました。

私は小学校、中学校の義務教育期も学区内

の学校に通常に通い卒業することができまし

たが、その間もほぼ毎年のように再発は繰り

返していました。再発しても入院は小学校2

年生と中学校2年生の時の2回ですみました

が、その他は自宅療養という状態で病状回復

の形をとってきました。そのため、学校は長

期欠席ということになり、勉強の遅れはもち

ろんのこと、友達とのコミュニケーション不

足が心配の種でした。でも、私は負けず嫌い

な面もあるものの、性格がおっとりしていて

マイペース、どちらかといえば暢気で、ある

がままを受け入れるタイプの方なので、母か

らはもっと立ち向かうという位の気合を持て

ばよいのにとハッパをかけられることもあり

ました。そんな感じの面もありましたから、
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私自身は心配の種を抱えつつ、病気によるつ

らさや不安を嫌というほど味わってきても、

此較的のんびりしているところもあったよう

に今では思います。

私が小学校に入学するにあたり、できるだ

け普通に学校生活が送れるようにと両親の働

きかけがあったと聞いています。今でこそ入

院期間も短くなり、退院後も通常に生活でき

る状況が増えてきた病気ですが、私の初発の

頃は再発をしないようにと制限されることが

多かったからです。ただ、私の場合も退院後

はできるだけ普通に生活してもよいという話

が医者からはあったようですが、多量に服用

したステロイド剤の副作用により顔はムーン

フェイスと呼ばれるまん丸顔、骨も弱くなっ

ていて感染に対してもかなり心配されていま

した。そのため、運動量を制限するようにし

て安静にする時間もとるようにし、食生活も

薄味を心がけ塩分を取り過ぎないようにと、

家庭でも気をつけてきました。通学について

も毎日通えるようにすることを前提に極力疲

れないようにするため、子供の足では40分

位かかる通学距離だったこともあり、車また

は自転車で母に送り迎えをしてもらっていま

した。だんだんに、体調や体力に応じて下校

は歩いて帰るようになってきましたが、送り

迎えをすることについては、母が学校や担任

に申し出て了承をとって行なっていました。

発病後の経過から再発の可能性を両親は心

配していましたし、また、退院してから初め

ての学校生活ということで体力的にも、そし

て病状がどのようになっていくのかわからな

い中で小学校入学というのは、今思えば大き

な不安だったのです。そのため、生活の中で

多少なりともいろいろ気をつけることで、再

発を防ぐことができればという願いがありま

した。しかし、抱いていた不安は残念ながら

的中してしまい、小学校・中学校に通う間は

ほぼ毎年のように再発していました。私は諸

々の経緯から腎生検をしたことがなく、長い

病歴がありながら、未だに正確なネフローゼ

のタイプ（型）というものはわかっていませ

んが、病状や治療の状態からみると、微少変

ｲ僻の頻回再発型とみられています。そんな

私の再発のパターンは冬より初夏の頃が多く

梅雨があける頃から体調を崩し、尿蛋白が増

えて血液検査の結果も悪くなり、自分でも体

のだるさを感じたりするものでした。再発と

診断されると薬も増やし安静にするという治

療体制に入ることがほとんどでしたので、長

く学校を休むことを余儀なくされます。ただ、

私の場合は夏休みと重なったりしましたので

1ケ月位の欠席という状態ですみました。

再発をして入院したのは小・中学校とも各

1回で、期間はそれぞれ2ケ月位でした。

私が入院した病院には併設された養護学校

はありませんでしたが、病棟内に院内学級が

設置されており、先生は近くの小・中学校か

ら1人ずつ派遣されて子ども達の学習をみて

くれていました。時間は午前と午後で各2時

間から2時間半で、体調に応じて通っていま

した。私が小学生の時には人数も少なく、学

年も1年から6年までバラバラでしたので、

各自やりたい教科を自習し、わからない所を

先生に質問して教えてもらうという学習形式

でした。中学生の時には4人位で授業として

の形式をとっていましたが、その教科は数学

と英語だけで、その他は全然やらないので、

なんだか塾に行っているような感じでした。

でも中学では英語と数学に重点をおいている

傾向でしたから、遅れている分を少しでも取

り戻すには、やはりこの2教科にしぼられて

しまうのかもしれません。けれどもその時の

私は他の教科もやりたいと思っていたので、

毎日同じ教科ではつまらないという印象を持

ちました。曜日によって担当教科の先生が来

て教えて貰えるようだったらよかったなと思

います。

こういった院内学級では自分がもともと籍

をおいている学校とは異なるため、通って勉
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、

た。ドリルを使っての漢字の書き取りや計算

練習、中学の時には英鐵謡練習の他、教科書

を読んで問題集をやったり、教育テレビの番

組で理科の実験や社会科の内容をみたりして

きました。ただ、暗記練習物は1人でもでき

ましたが、数学等の問題を解いていく教科は

1人では行き詰まってしまいます。もともと

理数系は苦手なこともあり、まして授業を受

けていないので、教科書を見ても理解するこ

とは困難でした。教えてくれる人といえば、

1人っ子で育った私には母や、たまに顔を見

せてくれる年上の従姉たちでした。

小学生の時はそれでもなんとか出来ました

が、中学生の時にはその“何とか”も難しく

なり、数学の問題と悪戦苦闘している時など

には「こういう時に先生に教えてもらいたい。

家に来て教えてくれる人がほしい。」といつ

も思っていました。訪問による学習指導の充

実を子供心にも願っていたのです。また私が

高学年の時には、担任の先生力塒々家庭訪問

をしてくれて、授業で使ったテストや教材等

を持ってきてくれたり、学校の様子を話して

聞かせてくれたりしました。成人になり母と

昔話のように話していて知ったのですが、当

時、母が同じように病気の子を持つお母さん

方と市の教育委員会に出向いて、訪問指導を

してくれる先生の派遣を要望したことがある

とのことでした。でも当時、私に対して家庭

訪問してくれたのは、教育委員会から要請が

あったからではなく、担任の先生のご好意に

よるものだったようです。生徒数が多かった

時代に、先生自身1クラス45人の担当を受け

持つ中、自分の時間を割いてしてくれたこと

と思うと嬉しいことだと思います。と同時に

病気であるために安静が必要となり、欠席せ

ざるを得ない子どもは、理解を示してくれた

人の好意だけでしか守られていなかったんだ

なと思いました。

先日の新聞にて埼玉県のある市で、不登校

の子どもに、元教員等を含めたボランティア

強しても出席日数には反映されないことが多

く、私の場合もそうでした。2ケ月以上の長

期入院により転校措置もとらなくては認めら

れないというものだったようです。事実、私

力翻っていた時も、長期入院していた子は籍

を院内学級の属する小・中学校に移して通っ

ていたようです。私の場合は入院期間が夏休

みや冬休み等に重なっていたので、実質は短

くなり適応されず、学習の遅れを補うために

通っていました。後に母から、入院期間が短

くても転校措置をとらなくても適応できるよ

うにしてほしいと要望したことがあることを

聞きました。当時小学生の私にはわからない

ことでしたが、中学生の時には手続きなどよ

りも、私達のように病気によって不便さを感

じている者に必要なことの方を大事にしてほ

しいと思ったことがありました。行政上のこ

となど問題はあったのかもしれませんが、学

習意欲を持ち院内学級に通っていたというこ

とは、出席日数だけに限らず何かしらに反映

してほしかったと思います。

入院は2回というものの、中学校1年の時

以外は小・中学校時代は再発の繰り返しで、

自宅療養も1つの方法でした。両親が家庭で

の管理や対応をきちんとしてくれていたので、

自宅での療養も大丈夫だったのだろうと思い

ます。再発した時の初めの内はとにかく安静

第一で、早く良くなるようにという気持ちで

一杯で、気分のよい時に本を読んだりする程

度でした。徐々に病状が安定してきても、ま

だ学校に行ける状態にまで至らない時には、

学校や勉強の事が気になり始めました。特に、

クラスの友達からの励ましのお手紙をもらう

と、早く学校に行きたくなり、また、休んで

いる間中の遅れからくる焦りも募ってきまし

た。それは学年が上にいけばいくほど、自分

の状況や環境の大変さがわかってくるからで

しょうか、強くなります。私はできるだけみ

んなに追いつこうと、遅れている学力を少し

でも取り戻そうと自分なりに学習してきまし
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による訪問学習指導を行い、それが出席日数

に反映され卒業できるようにすることをモデ

ルケースとして始めるという記事が載ってい

ました。今までになく画期的なことと評され

ていました。私や両親が昔願っていた内容が

実施されるのだということは喜ばしいことで

す。でもこの対象となる子どもというのは、

学習意欲があることはどちらも同じだと思う

ので、何らかの理由により不登校になってし

まった子だけでなく、病気により登校できな

い子にもあてはめてくれていればと思います。

再発を繰り返しつつも病状が安定している

時期には、ほとんど普通にするように自分で

も心がけていました。普通にというのも暖昧

な感じですが、制限が必要な部分により気を

つけなくてはならないことはあっても、自分

にできることはやっていこうという意味です。

例えば、学校の授業の中で制限が必要になる

教科といえば主に体育だったのですが、私は

準備体操だけやって、ほとんど見学でした。

たまに、球技などであまり激しいものではな

い場合には、体調に応じて参加し、運動会も

ダンスなどで体力的に量りながらやったりし

たこともありました。私は小学2年生の時に

再発した後、病気のためにできないことが多

く、また再発したくないという思いから、積

極的に動いていくことに臆病になっていたこ

とがありました。そんな様子が同級生の中に

は腹立たしく映った子もいたようで、親しい

友達から「病気だっていうことで何もしない

でいるって言ってる子がいるよ」と教えても

らったことがありました。とてもシヨックな

ことでした。こっちは嫌な薬も飲み続け、し

たいことも我慢しているのにという気持ちか

らとわかってもらえない悔しさを感じたので

した。とともに自分の苦しさは自分にしかわ

からないんだ、そしたらわかってもらうこと

だけを求めたりしないで、私にできることは

少しずつやっていこうと思うようになったの

です。それが後で自宅療養期が増えてきた時

の学習意欲につながったのではないかと思い

ます。また、その後の私の教訓にもなった気

がします。

ネフローゼという病気は再発時に発作がお

きたりするということもなく、浮腫んだりし

ない限り見た目には病気とは思えにくい部分

もあり、薬によりふっくらとしている場合が

多いので、かえって元気な子にみられたりも

します。また、正直なところ何ができて何が

ダメなのかも、病気のタイプにもよって人そ

れぞれだったりするので、やってみないとわ

からないという面もあります。となると寛解

になるまでは様子をみながら動いていき、で

きることを増やしていくしかないということ

になります。しかし、そういう行動は人によ

って評価はまちまちです。 「あれはできてこ

れはできない」という様子は、楽なことばか

りを選んでいるように見える人もいるらしく、

同級生にずるいと言われたこともあります。

先生によってもそう思う人もいて、ある時

リレーの練習を強制され、その後貧血をおこ

したことがありました。このようなことは自

分自身力勒く、病気とどのように向き合えば

よいかもわからない、または確立されていな

い時にはかなり苦しく、私にしてみれば苦い

出来事でもありましたが、自分が健康に問題

ない立場の人間だったらとか考えながら、い

ろんな人がいることを教えてもらったような

気がします。けれども自分が成長していくと、

周囲の人達も成長していくということでしょ

うか、同級生もわかってくれるようになって

きて、理解を示してくれることも増えてきた

と感じました。例えば、私が体育で見学して

いる時、または運動会で参加できない競技が

あった時に、できなければ応援は頑張ろうと

思い同級生に大きな声で応援していると、そ

の後から「やりたくてもやっちゃいけない、

“ます” （当時の私のあだ名）の分まで点取

ってくるから、応援よろしくね」と言っても

らえたりしました。
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他にも、成績表の評価も体育等ではレポー

トを書いたり、できることを見つけながらや

っている私に対して、数字こそは“2”と低

くても内容で評価してくれることも増えまし

た。当時、病気の子を持つ親達が成績表の評

価についても、実技の不足分をレポート提出

等の努力面で補えるよう嘆願したことがある

ということを母に聞きましたので、その成果

もあったのだとも思います。また逆に、テス

トが受けられなかったりして『1』という評

価がついたこともあって、ショックを受けた

こともあります。でも、理解を示すというこ

とが浸透してくれたら、病気の子どもの教育

に明るさが増すのではないかと考えます。そ

のための努力というものが本人もその家族に

も必要にはなりますが、その積み重ねが結び

つくのではないかと感じます。

私は大学まで進みましたので、その間に受

験も経験しました。私は特に高校進学につい

ては選択する時に、その学校が進学校である

とか部活動力嘘んであるという様な大きな特

徴を持つ所をあえて外しました。そのことが

私にはよかったようで、そういった特徴とい

うものに縛られるような感じがしなかったか

ら、かえって気持ちにゆとりができ、自分な

りに頑張ることができたようです。多分私と

学校の性質との波長があっていたからだとも

思います。高校からは今まで義務教育という

ことで守られていたことが徐々に少なくなっ

てきて、自分の責任というものが増えてきま

す。そのため、進学後体調を維持できるかは

心配でしたが､幸いにも高校生の時は再発し
なかったので、欠席も3年間に3日だけで、

多少、体育等で運動の制限は残しつつも通常

に学校生活が送れました。その間は部活動も

こなし、自分がやりたいと願うことや面倒だ

と思うことでも努力すれば、その分自分に返

ってくることが素晴らしいということや、大

きいということを以前よりも知ることができ

ました。また自分が思ったよりも、病気を持

っていることに対しての先生方の理解を得る

ことができたので、私は卒業後改めて自分に

あった進路の選択と周囲の理解の重要さを知

ったような気がしました。そうして高校生活

も無事に楽しく過ぎていき、大学に進学しま

した。しかし、その後4年ぶりに再発してし

まい、現在も病気と縁が切れなくなっていま

すが、病気を自分自身が受け止めること、そ

してその上で望むことやできることを見つけ、

手に入れることが大切であることを、自分が

得てきた経験から感じています。

病気の種類により、こうした方法が良いと

かこうしていくべきというように、絶対的で

画一的なことは言えないと思いますし、それ

は難しいことだと思います。病気を持つ子ど

もの教育については教師や学校、社会全体と

取り巻く環境やその人達の理解と柔軟な対応

を望みますが、それを受け入れる側がその難

しさから大変であろうことも承知できます。

けれど、病気は本人力塑んでなったわけでは

ないことですし、また何かに注意していけば、

できることは増えていく可能性の方が多いの

です。そして、自分が病気なんだからといっ

て甘えてしまう子どもより、可能性を増やそ

うとする子どもの方が多いと思います。病気

になりハンディを背負うような形になっても、

そのことに負けずに成長していく子ども達に

必要な学習の場としても学校はあると思いま

す。そして可能性を広げていけるような様々

な経験を少しずつでもできる場を与えて増や

してほしいと望み、病気であっても子ども達

がその苦しさに負けず、安心して穏やかに学

習できる教育であればと思います。そのため

には、人を思いやる心を大切にしていける社

会の育成、それにより周囲の人々の理解が広

がっていけば、行政の面でも一般的にも病気

を持つ子ども達の教育を支えていくことがで

きるのではないかと思います。抽象的過ぎる

ことかもしれませんが、大切なことはそうい

う部分にあるのではないかと思います。
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塒集》

育ち
△
口 い

親の立場から 長谷川雅子

先日、 13年振りに引っ越しをしました。

使い易い駐車場のためと、将来的に義母との

同居を考えてのこと。養謹学校に通う長女の

生活環境をほとんど変えることなく、多少駅

から遠くなったものの、公園にはさまれた心

地よい立地を家族全員が気に入ったのでした。

13年ぶりの大大掃除にかかりきった年末年

始。障害者や福祉、教育に関する新聞の切り

抜き等が段ボール箱からほこりと共に出てく

る出てくる。こんなに必死になって情報を集

めていたのかとなつかしくその頃のことが思

い出されます。

は、描きたいという意欲を持ち続けてはいま

すが。）知的障害も重くなり、中期食でも時

間がかかり、体重の変化や水分補給に気を使

い、抄馳の調整にも一喜一憂するという毎日

です。

すでに吸引器も準備してありますが、これ

から先は常時手放せなくなり、吸引や注入な

どの医療的ケアと付合うこととなり、気管切

開をしたり人工呼吸器をつける場合もあると

聞いています。

とにかく症状は進行していくのに治療方法

はなく大変な病気のようです。もうかなり大

変ですが、 「今」に追われ、 「ようです。」

と書かなければならないほど、まだまだ先の

ことは想像もできません。

私の娘は、色素性乾皮症という（病名を略

して「”」と呼ばれる）小児慢性特定疾患に

指定された難病を持っています。

XPという病気は、紫外線によって傷つけ

られた皮膚紐胞のⅧAを、健康な人のように

元通りに治すことができないため、ひどい日

焼け症状をおこし、これを繰り返すうちに高

率で皮膚がんが発症し、また、8群あるXP

のタイプの中でもA群等は、皮悶症状ととも

に神経系の症状が進行していくという複雑で

稀な病気です。

娘も乳幼児のころは少し発達がゆっくりな

のかなと思える程度でしたが、歩き始めても

転び易く、やっと話し始めても不明瞭、小学

校にあがる前には聞こえ力憩いことに気がつ

き、足の変形もひどくなり、小学校3年生の

時には、まだあまり例のないXPの足の手術

を大阪で受けました。ガンの疑いのあるホク

ロもいくつか切除しました。小学佼高学年で

はひらがながほぼ書けていたり、楽しい絵も

たくさん描いていましたが、 18才の今では

ただただなぐり書きをするだけです。 （本人

そんな娘もあとわずかで養護学校高等部を

卒業します。教育機関ともお別れです。小中

高の12年間に、育成室と幼稚園を含めた約

15年間を振り返ってみると、嬉しかったこ

と、悔しかったこと、多くの方に出会ったこ

と……いろいろ思い出されます。

治療方法はないが、 『様々な刺激が神経症

状の進行を遅らせる』という医師の言葉にず

っとしがみついてきました。

剛激』というと、多くの体験をさせるこ
ｰ

と。子供にとっては、お友達をたくさん作っ

ていっぱい遊ぶことが、一番の刺激ではない

でしょうか。少しでも進行を遅らせることが

親の勤めと信じてやってきましたが、これは

障害の有無や子供・大人に関わらず、まさに

「育ち合う」ことであり、 に人」として大切

なことだとますます確信を強めています。専

門的な尅鹸をしたわけではありませんが、娘

と出会ったことで、幼い頃からいろいろな人
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がいるんだということを身をもって知ること

は、柔らかい心を育て、人をやさしくすると

学ぶことができました。このことを教育に携

わる方々のどれほどの方が、本当に解って日

日の指導に取り入れているのか大変疑問に思

うことがしばしばあります。現実はそううま

くはいかないとおっしゃるかもしれませんが、

早く気付き実行していただけることを切に願

わずにはいられません。

り、嬉しくて保健所長に直接お礼を言いに行

ったほどでした。

新米ママは、この育成室で子どもとの関わ

り方を学びました。できるだけ自分の力で身

の回りのことをできるようにする。できるよ

うにするための工夫をする。クツがはけた、

紐が結べた、はしご渡りができるようになっ

た……多くの喜びを味わいました。

ただ､｢1日も休まず通ってきてえらいぞ｡」

とみんなの前で他のお友達が褒められると、

娘の欠席はこの子にとって必要な通院のため

なのに、それは「えらくない」ことなのか？

「育成室」であるにもかかわらず、病気や障

害があることをいけないことというのだろう

か？……と､とても反発を覚えました。病院

でがんばってえらかったねとでも声をかけて

ほしかった。娘は気にしていなかったでしょ

うけれど。 （ママが褒めてほしかった？診察

2～3時間待ちは普通でしたから）

就学まであと1年と少しという頃、このま

ま育成室から小学校に行くことができるのだ

ろうか？という疑問が湧いてきました。

就学を考え近所の幼稚園にと相談したとこ

ろ、先生方は口をそろえて「この子のために

育成室にいた方が…」と。「この子のため」

という意味が理解できませんでした。集団の

中にぽんと放り込まれた子ども本人の不安は

どれほどでしょうか？少しでも知っていて

くれるお友達がいると心強いと思うのは親だ

けでしょうか？

症状が進行して行くことを考えると、吟」

できることは何か？ という観点で何事も判

断することになります。そして、その時の結

論は、年長の1年間だけでも近所の幼稚園に

行くということでした。何度も幼稚園の園長

に会い、吟」この子にとって園生活がなぜ

必要なのか親の思いを伝え、最後は父親もい

っしょに意思鵬認をした上で、入園許可がお

りたのは新学朗の始業式前日でした。

入園が決まると、洋式トイレが設置され、

さて、娘、恵（めぐみ）が関わった教育機

関は、結果的に以下のようになりました。

1，育成室（1．5年間）

2，区立幼稚園（1年間）

3，区立小学校普通学級（1年間）

4，区立小学校特殊学級（5年間）

5，都立肢体不自由児養護学校（中・高6

年間〉

6，区立中学校（6年間？）

大変お世話になりました。多くのことを勉

強させていただきました。良い学校生活を送

ることができたと、貴重な体験も含めて振り

返ってみたいと思います。

色素性乾航(皿)の特異なところは、紫外

線に当たってはいけないということ。もうそ

れだけで驚かれ、集団には適さないと思われ

るでしょう。そして進行して行く症状のご機

嫌をみながら、どう育てて行けば良いのか親

も戸惑いながらの子育てですが、この稀な病

気を良く知らない人に相談しても期待する答

えなど返ってはこないと不信感で固まったこ

ともありました。

3才児検診で「育成室」を紹介されました。

やはり紫外線の点で問題になったようですが、

判定会で、保健所長が「他に活動する場がな

いのだから入れてあげましょうよ。」と声を

あげて下さったとかで、通室許可がやっとお
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介助員がつき、お友達は「めぐちゃんならこ

れができるから」と係りを決めてくれたり、

園舎から遠足のバスまで先生がおんぶして走

って下さったり、プールの季節には室内で水

遊びを用意して下さったり……この頃、次女

もご近所のお友達と良く遊ぶようになり、そ

れは園のお友達の兄弟姉妹であり、ご近所の

お母様方にも仲良くしていただき、良い思い

出がたくさんできました。賭けのような次女

誕生にもかかわらず社交的な次女の存在の有

り難さを実感しました。

たり、はじめは奇異の目で見ていた子どもも

落とした鉛筆を拾ってくれたり、娘が遊びの

つもりで叩いてしまった男の子は泣いても、

仕返しをするようなこともなく、他のクラス

の子どもでも下校後、我が家に遊びにやって

きたり、送り迎えをしていたにもかかわらず、

「ただいまぁ」と元気にお友達と一緒に帰宅

して驚かされたこともありました。しかし、

聞こえも悪くなりクラスのスピードに違和感

を覚えたのか「学校行かない」と言いはじめ、

大好きな給食の時間だけ行ったり、次女を連

れて空き教室で待機したりということもあり

ました。

親の思いとお役所側の都合、現場の教師の

立場など世の中の難しさを勉強させていただ

きました。外出時には長袖、長ズボン､手袋、

つばの広い帽子、紫外線カットレンズのめが

ね、日傘等を利用し、顔や首筋には日焼け止

めクリームを塗ります。最近では、動き回る

小さい子に、宇宙服のような防護服を手作り

するお母さんもありますが、娘の小さい頃に

は紫外線をカットする良い材料を手に入れる

ことはできませんでした。小学校の校帽に紫

外線カットフイルムを取り付け、学期ごとに

作り替えるのが精々でした。 （今では、車椅

子のカバーをWカットフイルムで養護学校

の先生が作って下さっています。） 窓ガラ

ス（家・車・教室等）には紫外線カットフイ

ルムを貼り、屋内にいてもできるだけ紫外線

を避けるようにしなければなりません。道路

や建物の反射光にも気を遣います。

結局、こんな手のかかる子どもを40人近

く、 1人の先生が担当する普通学級の現伏で

理解してもらうことは無理だと感じました。

国のシステムが変わるまで、娘の症状の進行

は待ってくれません。

2年生からは潔く同じ校内の仲良し学級に

移りました。ただし、豊中市の「原鞠」の

考え方を羨ましく思いつつ、普通学級のお友

達と関わる機会をできるだけ多く作ると言う

小学校への就学相談の折には、普通学級を

希望しましたが、予想通り仲良し学級（特殊

学級）を薦められました。親の思い吟でき

ること」を考えると、知的にも他のお子さん

から比べればすでに遅れはあるものの、まだ

その差の小さいこの時期に、お友達を増やし

同年代の子どもから刺激を受けることは、ま

さに当時の吟できること」でした。入学当

初から仲良し学級では、同じ学校内にあると

いえども脳のクラス」には違いなく、疎外

感力憾じられ、親自身も他の親(普通熱の）

と親しくなる機会はないように思えたのです。

普通学級ではいじめられる、怪我をする、

そして予算がないから紫外線カットのフイル

ムなど貼れない、他の市で貼っていても、そ

ことこの区とは違う、仲良し学級なら貼れる

と交換条件を出すかのようなことも言われま

した。何を主体に考えているのか理解に苦し

み、陥談」ではなく説得されに行ったよう

な高圧的な相談員の態度に、ますますお役所

への不信感をいだきました。

主治医の意見書の効果もあって、やっとの

思いで近所のお友達と同じ小学校に通い始め

ました。結果的には、フイルムは貼られるこ

とはないものの、誠意のある担任と母親謹覚

のある女性校長に恵まれ、仲良し学級の方が

と言いつつ、屋外での体育の授業中は教室に

1人残る娘と一緒に校長自ら過ごして下さっ
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条件付きで。

仲良し学級の担任はとてもベテランで、子

どもひとりひとりを大事に考え、工夫した指

導をしていただいたものの、 「生きている証

がほしいでしよ」と言われた時には、そんな

切羽詰まったような表現をそのまま受け入れ

る気持ちにはなりませんでした。私にとって

は、娘力洪に生きることを楽しんでほしい、

そのためには周囲の理解を得たい、その結果、

良い刺激も得られ症状の進行も遅らせること

ができる……F今」が大事でした。それでも、

日射しに関しては親の思いをよく理解頂き、

ほっと安心の時期を送ることができました。

しかし、ほっとしたのも束の間、担任の異

動があり、交流の時間が減ったり、さほどピ

カピカ天気でもないにもかかわらず、ひとり

教室に残されていたり、手を加えられた絵を

見てぞっとしたこともありました。これは安

心できない、しっかりチェックを入れなけれ

ばと事あるごとに担任と話すようにしました。

空に雲が何パーセント位だと外出してもいい

のかと問われたこともありました。娘のこと

をいったいどう思ってくれているのか理解し

がたいと抗議すると急に様子力唆わり、その

後良い付き合いができるようにもなりました。

実際には、高学年になるほど普通学級のお

友達からの声掛けは少なくなりましたが、他

校に比べ学校の雰囲気がいいのは仲良し学級

があるからねと言う方もあって、「共に育つ」

晴ち合い」の表れかと嬉しく感じたもので

した。

また、次女が同じ小学校に通い始め、地域

の集まりのとき、 「めぐみちゃんを知ってる

人」との先生の問いに、 1番に元気に手を上

げたのは次女だったと聞かされ、次女が長女

のことを自然に受けとめていることがわかり、

次女に感謝したものでした。

た。 （仲良し学級の担任は肢体不自由児校に

ついて知識がなく、全く頼りにはなりません

でした。）

入学前の体験学習の1回目、お姉さん扱い

してもらったためか、学校の違った雰囲気を

感じ取ってか本人は今一つご機嫌斜め。2回

目には、遊ぼうよ！とお兄さん先生が玄関で

待ち構えて下さって、娘はすっかり養護学校

が気に入ったのでした。子どもの様子をしっ

かり見て的確に対処していただいたのです。

しかし、養護学校はスクールバス通学なの

で、社会との接点がますます少なくなってし

まうことが危倶され、家の目の前にある区立

中学校への通級を希望しました。これはまず

当時の中学校長にはなかなか理解してもらえ

ませんでした。美術の時間にと言っても4学

校とは内容力漣いますからとのこと。何も皆

と同じことをさせようとは思っていない、同

じ時間を共有することで娘のことを覚えても

らえるし、娘も中学というところがどんなと

ころか知ることができ、黒い制服の集団だが

近所の良く知っているお友達の顔を見つけて

嬉しくもなるだろう、また新しく娘を知って

くれたお友達には町中で声をかけてもらえる

かも知れない、そのことは地域で臆すること

なく過ごせると言うことを意味する……こん

なことを訴えたと思います。

そんな思いは、小学校の就学相談とは拍子

抜けするほど、全く様子の違った中難学の

就学相談で相談員には理解され大変驚きまし

た（教育委員会内の編成変更があったようで

す）。ただ、都立の養護学校から区立の中学

への通級というのは今までに例がなく、 1人

の教師を伴う場合どこの教師がどうつくか、

その教師のぬけたクラスの補充問題や移動中

の責任問題など、解決されない問題が多々あ

り、本人に直接関係ないことで通級できない

ならと私がつくことにしました。また中学側

からは見学という形ならとなんとか承諾いた

だき、新任の校長には大変ご理解をいただき、

確実に症状が進行していることもあり、中

学は迷わず肢体不自由児養護学校と考えまし

－19－



養護学校の運動会や文ｲ際見学後には、朝礼

で全校生徒に紹介してくださったり、暖かく

クラスに迎えて下さった美術担当の先生と出

会えたこともあり、貴重な機会を得ることが

できたと思っています。挨拶してくれる生徒

が増えたことは嬉しかったのですが、本音で

は、もっと子供同士の関わりがほしかった…

養護学校では、中学では他の肢体不自由児

校はもちろんのことも近隣の公立中学校との

交流はありましたが、高等部になると養護学

校との交流のみになっていました。学校側に

要望も出しましたが反応はなし。相手のある

ことなのでそう簡単にはいかないことはわか

りますが、卒業後のことを考えてもますます

社会とのつながりが必要と感じます。 受診

科も増え、体調を保つことが先決という娘の

現伏では無理はできず、ただただ残念に思う

のみです。

養護学校入学後、もちろん紫外線カットフ

イルムは貼っていただいたので、事務長にお

礼をいうと、 「お礼なんて言わないで下さい。

私達の仕事をしただけですから。」という返

事b大変驚き、有り難く思いました。お役所

側だと思っていた学校が、親と同じ側だった

と嬉しいショックを受けたのでした。夏のプ

ールは屋内でもガラス張りのため、そのころ

学校教育以外にも、刺激を求めて習い事、

旅行などよく出かけました。ベビースイミン

グから始まり、幼児の英会話、ピアノ、お絵

書き教室など。お絵書き教室は、我が家で近

所のお友達4～5人といっしょに（次女のお

友達が多かったのですが）小学校入学直前か

ら中学1年までの約7年間、忙しかったがと

ても楽しい時間を過ごせました。むしろ私が

楽しんだのかも知れません。娘をはじめ来て

くれた子ども達に感謝1です。

ピアノはいまだに続けていますが、先生に

楽しませていただいているという状態です。

もう発表会は無理と思った一昨年の12月、

ドラムの先生が声をかけてくださり、フリー

ジャズ？、R皿剛VEEATI伽」と銘打って、

発表会もまだまだ楽しむことができ、何もで

きなくなってきたかと落ち込みがちの私を、

結構やってくれるじゃない！と喜ばせてくれ

ました。

手に入れた紫外線センサーで紫外綴量を硫認

しながら、長そでのパーカーを着てつばのつ

いた帽子はもちろん、その上日傘までさして

水に入って下さいました。娘はお友達と大は

しゃぎだったとのこと。経験を増やしたい、

楽しませてあげたいと思って下さっているこ

とが伝わり大変嬉しく思いました。

養護学校に入って1年が経とうとする頃、

養護学校の居住地交流の委嘱校としてのスタ

ートと重なり、娘の区立中学への通級（正し

くは見学）が謝了事例となり、中学2年の後

半以降、挨拶や行事見学程度ではあったもの

のやっと学校レベルでの咬流」となりまし

た。高等部になっても中学を訪問することを

快諾いただいたものの、大変残念なことに、

交流教育の担当教師と校長の異動、娘の体力

低下など症状が進行してきたこともあって、

運動会や文別際の見学が出来るくらいがやっ

ととなってしまいました。車椅子が必要な状

態ではエレベーター設備のない区立中学の訪

問は、さらに交流の妨げとなってしまいまし

た。反面、娘の交流がきっかけで、養護学校

小学部の学校レベルでの居住地交流が続いて

いる1例もあり、たいへん嬉しく思います。

引っ越した新居では、スペースのゆったり

した障害者用駐車場を利用していますが、他

車の無断駐車が多く、我が家の車ぎりぎりに

突っ込んだ軽自動車まであって、大人のマナ

ーの悪さに呆れてしまう程。という私自身も

障害者用の車のドアは全開する必要のあるこ

とを知ったのは、実際に娘が車椅子を使うよ

うになってからの事です。まだまだ障害者の
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ってきたことは、母親である私自身に本当に

多くのことを学ばせ、多くの方々との出会い

をもたらしました。そして妹である次女を眩

しい程に成長させ、父親の家族を思う気持ち

も一段と強く大きくしてくれました。難病と

いうおまけ付きと思っていましたが、今では

宝くじにあたったと娘に感謝すると共に、娘

の存在をきっかけに子ども達が育ち合ってく

れることを切に願います。

生活がどのようなものか、知る機会は少ない

ようです。知らないこと力避を作り、偏見を

生みます。壁がなければどんな障害があって

も社会の一員だという認識も持つことができ

るでしょう。 「交捌は壁を取り払う手段の

一つとして、育ち合うためにも教育の場にお

いて広げていただけたらと思います。

娘の病気の進行を遅らせるためと思ってや
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《育療》 －既刊8号～16号一主な内容

焼8号》 ・特集福祉援助

＠福祉制度と福祉サービス……………中塚博勝

、心身，健康に問題齢つ熟､福祉活動…山川保

＠からだの弱い子どもの施設療育……中塚博勝

＠重症心身障害児澱に節6鮪………平山義人

、福祉的活動の実際

｡心理護法十の立場……………………佐藤栄一一

･臨床心理士の立場…………松嵜くみ子･赤澤晃

･MSWの立場………………法由美子･山本文子

、福祉から見た教育への期待………石川啓治郎

礫9号》 ・特集「病弱児の看霞』

O『総證』病弱児晴護を考溺………吉武香代子

･一般病院､小児病棟K学小児曙護一……久世信子

･隣接す6養護学校へ通う長期入院児0看護…長谷川久子

･障害児施設に癖械繍徽小児の看護‐田原紀代子

･定期的K外来を訪h6慢性疾患小児0看護．．戒嶋澄子

･悪性腫瘍とともK生き6子どもの看護………駒松仁子

･継続的k医療処置を必要とIXI'6小児0看護…内田雅代

･看護婦と養護教諭との連携……………油谷和子
｡学校教育現場から看護に望む……………斉藤淑子

<Z10号》

。 〈特別寄稿》障害をもつ子供のいる家族との
関わりからの体験報告と提案………中川正次

･特集一家族一

＠「子供の死一一親の思い｣………井上｡関口･熊倉

＠「親の立場から望むこと｣………大塚｡根本･水谷

＠「家族の絆」…飯島･柳楽･榊原･藤波･藤松｡佐野
。 〈寄稿》慢性疾患児の自己効力感に関する

研究から………………………武田鉄郎

篠1 1号》

新癩子の伝承』を求めて………波平恵美子

・小児気管雄息，治…と問題点一西間三馨

。特集闘病の跡と指導の実践報告

＠闘病の跡…………………加藤裕子・玉田美希子

＠指導の実践報告…山口恵里子･室岡徳｡池田俊子

･子供の病気を通して考えたこと………山下暁子

｡焼ターミナルケアを通して …………二宮道子

篠12号》

･特集小児ガン・アレルギー餓患

＠小児がんの子どもたちのQOL……細谷亮太

＠小児がんの子どもの相談……………西田知佳子

＠アトピー性瑚鋤治療，現状職§………山本昇壮
＠『個倒上』した患者指導の必要性……栗原和幸

＠小･中学校陣ﾘ6唱息児耐応D現状………北栄子

･事例…自己表現0手段とⅨ@パソコン……浅利倫雅

鰐13号》

・気管支瑞息児，心理的問題とそ､改善……吾郷晋浩

・喘息児の自己管理能力を高碗鋤に……内田雅代

・特集一医療と教育実践一

＠喘息児に対す6学校教育0治療上，効果=西牟田敏之

＠小児がん好ども鮒6教育0治療上0効果-気賀沢寿人

０
０
０
０

不登校の子どもへ，教育とは何か………竹内直樹

喘息児0心理的不適応0理解と改善……西原昇次

不登校児A子への指導実践……………趣苅寛

高等部に鮒6養護・訓練｢総合〃勅鋤…法邑三知夫

篠14号》

。 〈特別寄稿》 『免疫と長生き』……奥村康

●

０
０
０
０

儲演概要》小児腎齢の自己管理を

困難にする要因…………春木繁一

特集一医療と教育実践一

心身症的傾向の子の養護・訓朧………菅原玄彦

筋ジス児に対する取り組み …………_t保降夫

慢性腎疾患児への支援のあり方………乾拓郎

腎炎・ネフローゼ児の教育…………成田悦雄

･家族で歩む道（保護者より）…………藤田富紀子

篠15号》

・特集 一自閉症一

＠自閉症の研究の動向……………………山崎晃資

＠自閉症の治療と予後…………………杉山登志郎

＠養護学校K鮒6自閉症児への対応と課題…関戸英紀

焼16号》

群馬の病弱教育…………海野俊彦》寄稿別《特

医療・保護者の連携一特集一教育

●
●

(篠)…宮原亮一

(畑)…大井洋子

(鋼)…大塚孝司

(埴)…神田倍子

(樋)…河原仁志

(頤)…森紀夫

(絹)…高良吉広

(鋼)…高橋紀子

(埴)…井上幸子



階集》

小児周東における保育士の役割と今後の調樋

北里大学病院保育士藤田昭子

はじめに

北里大学病院の小児病棟は

年齢や重症度によって2病棟

に構成されている。入院患者

は先天性疾患、慢性疾患、悪

表1 ：小児病棟概要

性疾患、急性期疾患、外科的

手術処置を必要とする患児、

その他、とあらゆる疾患を持

つ子供たちが入院生活を送っ

ている。

保育士は、 3A幼児病棟と保育士は、3A幼児病棟と3C乳児病棟に

各1名づつ配置されている。また小児病棟3

階フロアー内に、地域の学校の分校として、

院内学級」が設置され、専任教師が派遣さ

れている。

病棟概要は表1に示す通りである｡

II．保育士としての役割

（1）親元から離されることによる生活リズ

ムの乱れを少なくするために、幼児の発達

に応じた教育的機能を家庭に変わって行い、

擁護的機能を一体化とした保育に努める。

（2）病院という限られた環境の中で疾病と

生活のつながりを持たせながら、子どもの

基本的生活習慣及び社会的生活の退行を、

最小限にするように援助する。

（3）子どもの疾病や発達に即した状況を把

握し、心理的、精神的に健全な成長発達の

援助を行い、無理なく社会復帰が出来るよ

う援助する。

Ⅲ、保育士の活動伏況

主な活動の場として、プレイルーム、プレ

イガーデン、院内、病室が上げられる。保育

活動の一日の流れは表2の通りである。

1．プレイルームでの活動

プレイルームで過ごす子どもは、行動範囲

表（表3参照）の「たまごのC」からとし、

感染症のない子どもであり、年齢は乳児期か

ら学童期の子ども達までとの混合保育である。

しかし、入院しいてくる子ども達の殆どが、

幼稚園や保育園などでの集団生活を経験して

いることも多く、割合スムーズに保育に参加

1 ．保育士導入の目的

当小児病棟には、治療や手術を目的とする

患児が中心となり、短期入院の子ども達が多

い。しかし、慢性疾患や悪性疾患の長期入院

を余儀なく送る患児もいる。医療の高閲上は、

看護を専門化し、看護婦でなければ出来ない

業務も多くなってきている。そこで、患者が

入院後、戸惑うことなく、また、長期入院に

より病院日課に流されることなく、子どもら

しい生活が送れるように保育士（保母）を、

昭和48年度より導入した。

その目的は、

（1）入院による環境変化に適用できるよう

援助し、常に安全な環境をつくるよう配慮

し、疾病快復に力を注ぐ。

（2）長期入院児に対する一貫した成長発達

の援助と、基本的生活習慣の援助をする。
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病棟 3A 3C

対象年齢 3歳～9歳未満 0歳～3歳未満

定床数 大部屋 24床

個室 3床

HCU

合計

8床

35床

大部屋 24床

個室 2床

PICU 8床

合計 34床

対象科 全科

患者概要 先天性疾患・悪性疾患・慢性疾患

急性期疾患・外科6耳鼻科・整形外科



表2：保育デイリープログラム

表3：小児病棟行動範囲表

☆震憲黒ﾂドで ☆琴憲票て憾
休んでいましょう。 いけません。

★ごはんとおやつは、 ★ごはんとおやつはプレー

座って食べましょう。 ルームで食べましょう。

★おしっことうんちは、 ★おしっことうんちは、

ベッドで座ってしま ベッドで座ってしま

しょう。 しよう。

★お遊びはベッドの上で★お遊びはプレールーム

横になってしましょう。 で座ったままで遊びま

しょう。

☆;聯くﾂドで
休んでいましょう。

★ごはんとおやつは、横

になって食べましょう。

★おしっことうんちは、

ベッドで横になってし

ましょう。

★お遊びはペッドの上で

横になってしましょう。

☆嘉瀞でI± ☆蝋す。
自由に歩けます。

★ごはんとおやつはプ ★自由にお遊びが

レールームで食べま できます。

しよう。

★トイレには歩いて ★ごはんとおやつは

行きましょう。 プレールームで

★お遊びはプレールーム 食べましょう。

で自由に遊びましょう。

★検査やお散歩は座った

まま行きましょう。
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時刻 子供の遊び 活動内容 留意点

8:釦

99"

9:45

10:00

10:45

11:10

11:鋤

12:釦

14:45

15:00

15:釦

～

17:00

ベッドの周り、身の回りかたずけ

放送当番をする。

プレイルームヘ移動

ポッポ体操

朝の挨拶
おやつ

紙芝居･粘土･ブロック遊びをする。

散歩を楽しむ

プレイガーデンで遊ぶ。

お部屋で休む

放送当番をする。

食事をする。

お昼寝をする。

排泄をする

放送当番をする。

おやつ

面会

病室訪問

消灯台の整理などを子供たちと一緒に行う。

リーダーより申し送りを聞く

看護婦の援助をする。

退院児の整理整頓をする。

個室やベッドサイドでの保育をする。

プレイルームの準備

ホワイトポードに月日と退院する子供の名前

を記入。①体操②手洗い③挨拶④退院
⑤オヤツ⑥オシポリ、ヤカンなどを準備

ボッポ体操（手洗い〉 ・棚の挨拶を行う。

退院する子供たちにおめでとうを言ってあげる。

おやつを配る。 （オヤツのうた）

安全に十分気をつけて保育する。

天候に合わせて安全に行う。

うがいや手洗いをして休息する。

オシポリ、水を準備してから食事の介護をする。

排泄誘導をしてから午睡の準備をする。

排泄誘導をする。

おやつを配る。

準夜へ申し送る。 （記録）

面会のない子と遊ぶ（行事の準備、壁画、

カード作成）

オモチャや持ち物の名前等を確認

放送当番の内容を暗記していない

子供でも当番を一緒にする。

危険のないように！

児一人一人の行動に注意する。

11:25に当番

禁食、廷食の唾

食事状況を一人一人注意する。

14:45に当番

面会の確認

たまご

A B C

ひよこ にわとり

行動の基準 趨蕊 床上安静 床上安静 病棟内歩行 フリー

洗面 寝たまま介助 ベッド上介助 ペッド上介助 洗面所 洗面所

食事 寝たまま介助 起座 起座 起座 起座

排泄 ■ ●

●~4
寝たまま介助 起座 起座又はダッコでトイレ ﾄイレ トイレ

入浴 ，懸念．「 禁 禁 指示による 指示による 可

外来出棟 …ストレッチャー ストレッチャー 車椅子 ストレッチャー 歩行
プレイルーム 不可 不可 ダッコ、車椅子 可 可

散歩 不可 不可

ツチャーで可

よる 指示による 可



している。プレイルームで自由に伸び伸びと

子どもらしい遊びが出来るように下記のこと

に配慮している。

（1）新しく入院してくる子ども達に対して

は、他児に不安や動揺を与えないように、

暖かい雰囲気で迎えている。

個別指導により、安定感を持たせ、無理

なく集団に適応できるよう、励ましやいた

わりの言葉をかけている。

例えば、通園している子どもに対しては、

幼稚園、保育園での様子を聞いたりして、

親しみを持たせている。

（2）プレイルームの壁面を季節や行事に合

わせて装飾している。例えば、一月は干支

にちなんだ絵、二月は節分の病室の窓に、

節分にちなんだワンポイントの切り絵を貼

る。

（3）プレイルームでは毎日決められた時間

に集団保育を行っている。保育形態として

は、対象年齢や疾患、安静度などの諸条件

を十分配慮しながら「縦割りに混合保育」

を導入している。その方法としては、年齢

差による興味を示す遊びの種類をいくつか

準備する必要があるため、グループ遊びの

方法で行っている。

次の点を考慮している。

①同年齢の子供が、遊びの方法や必要に

応じて、相互に交流が出来るよう配慮す

る。

②集団生活の経験の違いがあるため、遊

図1 ：テーブル遊び

び方をそれぞれの能力に合わせたものに

する。

例を上げて見ると、絵を描く場合、3

歳児にはクレヨンでなぐり描きをさせ、

6歳児には見てきた動物を思いのままに

描かせ、子どもの興味に合わせて、自由

に遊びを変えていくのである。しかし、

幼児は飽きやすいので、次の遊びの準備

をする代わりに、最初から各テーブルに

違った種類の遊びを取り入れてある。

図1に示す通りである。

この形態を取り入れて遊びの場を造っ

てきたが、子ども自身が自らの興味や関

心に応じながら、その都度グループを選

んで移動できるので、争いが少なく伸び

伸びと遊んでいる。

他児との交流も出来るようになり、ま

た、遊びの持続時間も長くなり、片付け

も自主的に行うという姿も見られる。

尚、2～3歳児は、模倣期にあり、何

でも年長児の中に入って遊ぶので、その

成長発達の援助につながっていく。

（4）プレイルームでは食事をする。これは

生活習慣の一場面として、楽しく食べられ

るような雰囲気を作り、小児保健上必要と

される習慣を保持することを配慮している。

食べやすい正しい姿勢で楽しく食べられ

るように、椅子、テーブルの高さを選んで、

食事内容に区別なく座らせている。

また、ストレッチャーに寝て牽引したま

三ミン綴〆 ミン‘雰一

<ミ 一歩ジ <ミ Z夕
卜
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対象としては、歩行できる子ども、局所安

静のみの子どもである。

例としては、骨折した「たまごB」 （表3

参照）の子どもは内科的異常はないので、車

椅子やストレッチャーを利用し参加させてい

る。しかし、手術や検査などを間近に控えて

いる子どもに対しては、医師の指示の元での

参加となる。時間は表1に示す通りである。

までも、プレイルームに出てこられる児も、

楽しく食べるという雰囲気を目的にして連

れてくる。

手洗いは膜の一つとして励行している。

また、食事介助で考慮していることは、

次のような点である。

①入院食に慣れるまでは、食べないから

といって、やたらに「おいしいのよ・食

べなさい。」などと言わない。

②年少児には、食事自立の援助をする。

③水制限や塩分制限、醤油制限などの援

助としては、十分に説明し自分の食事を

受け入れさせる。

この3点について考慮し、個々の子ど

もの病状と心身の発達に即して、無理の

ないようにしている。

3．病室訪問での活動

プレイルームに出られない子ども達（個室、

安静を必要とされるベッド上の子ども、HC

Uでもプレイが可能な子供）を対象として、

プレイルームで遊ぶ子ども達と同一の楽しい

遊びが出来るようにし、また、遊びに対する

期待を持たせることを目的としている。また、

看護婦が申し送りをしている時間に、ベッド

上の玩具の片付けを一緒に行いながら、個々

の子どもの会話を深めたり、子どもの状態を

把握する保育を行っている。

2．プレイガーデン、院内散歩での活動

これは、自然の雰囲気に触れさせ、外気に

当たり、活動期の子ども達が体で遊べるよう

に体験させることであり、また、機能的回復

段階の子供に対しては、外に出るという楽し

みの中で機能的訓朧をする目的の為でもある。

表4：小児病棟行事食内容

4．行事の取組み

行事はほぼ毎月行っている。 （表4参照）

当大学で構成されている北里

大学奉仕団の役員と保育士、教

師、3A、3Cプレイ係の看護

婦が毎月定例会を行っている。

日本古来の伝承行事を疎かに

することなく、これからの世代

を担う子供達にとって、季節毎

の行事を経験させていくことは、

その行事を機会に子ども達の成

長力雅かめられたり、人として

の豊な心や友達とふれあいの出

来る大切な場となる。

多忙な看護業務の中で、多様

な行事の準備を進めるのは大変

ではあるが、とかく心の沈みが

ちな保護者との交流が出来る良

いコミュニケーションの場であ
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月日 行事内容 ､オヤツメニュー

4/10 お花見 お花見団子

5/01 子供の日 柏餅

5/19 学級遠足 お弁当(4Cのみ）

5/26 誕生日会 お任せメニュー

6/08 お楽しみ会 三色ゼリー（紫陽花風）

7/07 七夕の会 西瓜の星型ゼリー

7/13 誕生日会 お任せメニュー

8/02 夏祭り アイスクリーム

9/12 お月見会 お月見団子

9/14 誕生日会 お任せメニュー

10/13 芋掘り ｻﾂﾏｲﾓ（ﾑｼｲﾓ、ﾏｯｼｭﾎﾞﾃﾄ）

11/15 七五＝ 千歳飴（3旗以上）

11/16 誕牛日会 お任せメニュー

12/22 クリスマス会

1/10 お楽しみ会 お任せメニュー

1/18 誕生日会 お任せメニュー

2/02 節分の会 お豆

3/02 ひな祭り会 ひなあられ

3/15 誕生日会 お任せメニュー



り、看護士、保育士、教師、ボランティアが

お互いの特技を発揮できる良い機会でもある

Ⅳ、保育士としての心がけ

（1）看護婦と連絡を密にとり、子供の病気

の特徴と注意点を把握する。 （検査、処置、

手術、安静度、食事について）

（2）チームの中で常に温かい人間関係を持

ち、互いに協力し合い、より良い環境を作

り、豊な心で子供と接する。

（3）子供の表情を読み取り、不安やさびし

さを取り除き声がけを十分に行う。

（4）常に安全な環境を作るように配慮し、

疾病回復に力を注ぐ。 （プレイルーム、各

ベッド回りの安全）

（5）基本的生活習慣や入院生活での決まり

を身につけられるように援助する。 （挨拶、

手洗い、排泄、食事、片付け、安静など）

（6）入院患児の両親との関わりは、出来る

だけ不安を取り除けるように子どもの日常

の遊びの様子などを話す。また、短時間の

面会時間を効果的に過ごせるように働きか

ける。 （行事用の工作、絵本の続き、嗜好

物、性格についての話）

5．学級、学習へのかかわり

当院の小児病棟は、NICU(新生児集中

治療施設）、乳児、幼児、学童病棟より構成

されて30年余り。学童に入院している患児

の学習を保証するために、当病院と相模原市

教育委員会との連携により北里学級が開設さ

れた。

小学部専任教師1名、兼任教師1名、中学

部専任教師1名が常勤している。各病棟が円

滑に稼動するためには学童病棟のみでは入院

患者を受け入れが困難な場合は、幼児病棟に

も受け入れている。

長期入院を余儀なくされている患児の、精

神的状態や学習意欲などの情報交換を教師が

看護婦、保育士から伝達を受け学級に参加し

ていた。しかし、近年の少子化の時代を煽り

平成13年12月に学童病棟が閉鎖となった。

思春期や高学年の学童は成人病棟に分散さ

れ、高度医療を必要とする患児や小児科で治

療を受けている患児が幼児病棟に移動してき

た。しかし、3階フロアの一室に北里学級を

移設し、各病棟の通学が可能な児童のみが、

毎日学習時間に集合して学習を受けている。

しかし、通学が出来ず幼児病棟に入院して

いる学童に対しては、保育士と看護婦が教師

の指示の下で学習の援助を行っている。また、

昨今、短期入院が多くなっている中でも、出

生時から十数年継続しながら治療を受け、入

院生活を余儀なくされている患児や、入退院

を幾度も繰り返しながら成長をしている患児

には、出来るだけ基本的生活習慣や精神的、

情緒的安定が出来るように、また、少しでも

自立への援助が出来るようにと、治療と保育

を両立させながらの関わりをもち、看護士、

保育士が共に協力しながら成長発達の援助を

継続している。

V・病棟保育士の今後の課題

(1)当大学病院は、医療の高度化に伴い急性

期疾患が中心となり、患者のケア度も高く、

軒ﾂ的な治療や看護が求められている。そ

のため、小児病棟の子ども達との遊びや、

ゆとりを持った関わりが薄くなりがちであ

る。そこで保育士に精神的、情緒的安定や

成長発達、基本的生活習慣への援助などが

求められている。また、慢性期、重症度の

高い患児も多く、集団保育も少人数になり

個別的な保育が要求されている。

(2)近年の少子化、高剛上社会に伴い小児病

棟の縮小、入院日数の短縮が図られている。

このような環境においても、どんな時で

も絶えず子ども達は成長発達を続けている

ことを念頭に置き、大人や医療者との信頼

関係や人格形形成を築けることを大切にし

ながら保育を続けていきたいと思う。
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備集》

がんの子どもの教育に期待すること
～ソーシャルワーカーの立場から～

（財）がんの子供を守る会

ソーシャルワーカー 池田文子

はじめに

（財)がんの子供を守る会は、1968年にがん

で子どもを亡くした親たちが中心となり設立

した、小児がん患者家族の支援団体である。

設立当初から、ソーシャルワーカー（以下は

SWと略す）及び嘱託医による相談事業、患

者家族の経済的な負担を軽減すべく療養援助

事業をはじめ、小児がんを専門的に研究する

医師や研究者を支援するための治療研究事業

等を柱に、さまざまな事業を展開している。

医学の進歩と共に、設立当初は子どもを亡

くした親達で構成されていた会も、がんを経

験した子ども達自身の会“フェロー・トゥモ

ロー” （以下FTに略）が誕生する時代へと

大きく変わりつつある。FTの会に参加した

当事者自身が、自分の経験を通して、闘病中

いかに教育の支えが大きかったか、また退院

後に学校の戻った時に苦労した事柄などを言

葉にし、 「がんの子どもの教育はこうあって

欲しい」と声をあげる時代となりつつあるこ

とは、頼もしいばかりである。

本稿では、病気の子どもの「教育」に期待

することとして、小児がん患者家族のSWの

立場から、当会に寄せられた教育に関する相

談や、FTが行った教育に関するアンケート

調査の結果を紹介しながら、できる限り具体

的に述べていきたい。また、昨年当会が着手

した「教育のガイドライン」について、その

経緯や内容を､紙面力許す限り紹介したいと

思う。

る。平成12年度に会に寄せられた相談の総数

は、5883件である（図1参照）。本部にしか

SWはいないため、必然的に電話相談力注流

となるが、ここ数年メールによる相談が急増

している。相談者の内訳は、母親が4割、父

親が1割と母親からの相談力荘倒的に多い。

また、8年前に設立された小児がん経験者の

会FTができたこともあり、本人からの相談

等も1割を占めるような時代となった。

相談者の状況別割合は、図2の通りである。

治療中、治療後、死亡後の相談が均等に3等

分されるような割合である。図3は、会に寄

せられた相談内容のうち、SWが受けた生活

相談の内容を示したものである。情報提供を

求める内容が圧倒的に多い。宿泊施設に関す

る問い合わせが多いのは、今年度より事務所

でもある東京都亀戸に宿泊施設2卿屋を持ち

合わせた施設を開設したことによる。

教育の相談が占める割合は、相対的には高

い数値ではないは、先の述べた相談者の3割

強に当たる治療後の相談者からの相談内容の

多くが教育に関する相談に占められており、

患者家族にとって教育に関する問題は非常に

重要であることに変わりはない。辛い治療中

はもちろんのこと、治療を終えて学校に戻っ

た時、また、治療の効果力朔待できなくなり

ターミナルを迎えた場合であっても、子ども

と教育は切り離せない関係にある。病気があ

るなしに関わらず、子どもは個々の成長発達

に合った教育を受ける権利があることを、関

係者の方々にはご理解いただきたい。

次の項では、具体的に昨年当会の小児がん

経験者の会FTで行ったアンケート調査の結

果を紹介し、実際に学校の問題で当事者が悩

1 ．平成12年度の相談状況と教育に関する

相談内容

最初に、簡単に昨年度の相談状況を報告す
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図1

平成12年度相談事業

相談全件数5883件

FAX 989件

E-Mail l714件

電話 5883件

電話
54％

遜識遜識
錨”

(財)がんの子どもを守る会 1

図2

状況

治療中亡
治療中

治療終了後

ターミナル

亡

782件

666件

13件

844件

終了

(財)がんの子どもを守る会 2
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図3生活相談内訳
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育に関する項目を抜粋し、紹介したい。なお、

37名の詳細は紙面の関係上剖愛するが、血

液腫瘍が25名、固形腫鴻が12名である。発症

年齢も0歳から19歳と開きはあるが、ll歳前

後がもっとも多い。発病後の経過時間につい

ては、もっとも短い人で2年、長い人で28年

経過しておりり、10年目がもっとも多かった。

んだこと、困ったことなどを具体的に示して

いきたい。

2.小児がん経験者の教育に対する声

小児がん経験者の会フェロー・トゥモロー

(FT)は、 1993年に会の中に誕生した小児

がんを経験者本人達の会である。

会の立ち上げのきっかけは、親達が大人に

なっていく子ども達を見守る中で、 「病気を

したことで親にも言えない悩みを一人で抱え

ているのでは。親同士の集まりがあるように、

本人達の集まれる場も設けてほしい」との声

が寄せられるようになってきたからである。

当初は10名足らずでスタートしたこの会も、

全国に約50名のメンバーを抱え、東京だけで

なく新潟や名古屋などの各地域にも支部とい

う形で活動を行うまでに発展しつつある。

昨年末、FTの会が中心となって作成した

鯖気の子どもの気持ち」（◆印参照)に関す

るアンケート調査の結果をまとめた冊子が完

成した。アンケートの趣旨に賛同した37名の

メンバーの声がまとまった冊子の中から、教

①アンケートの結果

入院中、嬉しかったこととしては、学校へ

行けた事、友達に会えたこと、周囲の励まし

と理解、みんなと同じことがふつうにできた

こと、運動会で最後まで走れたことなど、が

具体的にあげられている。

悲しかったこととしては、運動ができない、

勉験の遅れ、友達と遊べない、先生にひいき

されているといじめられたこと、繰り返しの

入院で親友と呼べる人が出来なかったこと、

学校で伝染するといううわさがたったこと、

いやがらせを受けたが誰にも言えなかったこ

と、などがあげられている。

いやだったこととしては、治療の影響で脱

－29－

ー・

＝親の
22

会11
－

－

&済的79

i l6

との関係

一
㈹

’
一 治療

吟の他181

会 147

= I F

＝グリー

一

145

T275

フワーク2

■社会心

33

里的324

一ー

宿

一

泊551

一一

情報提供

824

■■■■■■■■■■■■■■■■■■



毛するため、かつらや帽子で通学すること、

身体が弱くて学校を休みがちだったこと、学

校の先生の無理解などが挙げられている。

冊子の中で詳細に触れられているわけでは

ないが、やはり治療による容姿の変貌は、子

ども達にとってもっとも気にかかる問題であ

り、親から寄せられる相談も、仔どもが容

姿の変貌を理由に学校に行くのを嫌がる」と

いった相談は多い。

そのような相談を反映してか、 「こうして

ほしかったこと」の項目の中では、無理に学

校に行かせないでほしかったという解答もあ

る。また、腫れ物に触れるように接してほし

くなかった、学校の先生に病気を理解してほ

しかったなどの解答が続く。

残念なことではあるが、アンケートの結果

を見る限りにおいては、嬉しかったことより

も傷ついたことなどの声が多い印象を受ける。

次の項では、具体的に復学後に患児が直面

した問題が分かるように、事例を紹介する。

なお、この事例は小児がん経験春本人とその

母親からそれぞれ聞き取り調査をした結果を

まとめたものである。

ようになったからだ。親に助けを求めたが、

親が担任に相談したことで、余計にいじめが

ひどくなったために、親にも言えなくなった。

担任の先生も病気については劃拝してくれな

かった。先生の言動や態度に傷つく事も少な

くなかった。毎日、教室の戸を開けるのが本

当に恐怖だった。卒業するときにはほっとし

た。

母親〉毎日送り迎えをしていた。

＜中学校時代＞

本人）小学校の人がほとんどそのまま中学

生になったため、いじめはなくならなかった。

友達は一人もいなかった。無理して学校に行

ったことは今でも意味はなかったと思う。た

だ親に心配をかけたくなかった。本気で死の

うと思ったくらい辛かった。

母親） 「学校に行きたくない」と言ったが、

親は必死で学校に行ってもらいたかった。今

思うと、こどもを励ましていたが、責めてい

たのかも知れない。

＜高等学校＞

本人）友達が2～3人いた。病気のことは、

誰にも話さなかった。高校生活においても思

い出は何もない。小、中学校のいじめの体験

がもとで、人と接するのが怖かった。

母親）修学旅行の時診断書を出すように言

われ、出したが受理されなかった。

②事例

退院後の学校生活がうまくいかなかった

ケース

1）氏名:Iさん

2）年齢：2朧

3）発症時年齢：12歳（小5）

3）病名：脳腫瘍（下垂体腫瘍） ＜卒業後から雛まで～ソーシャルワー

カーの視点から～＞

’さんが当会の小児がん経験者の会に参加

したのは、 Iさんが17歳の時である。小児

がん経験者の会に来た当初のIさんは、グル

ープ内でも口を聞くことはなく、目立たない

存在であった。対人関係が不得意で、人に話
しかけられると受け答えに戸惑うところがあ

った。

時間をかけてIさんとソーシャルワーカー

4）経過：手術、放射線治療を行う。晩期

障害として成長ホルモン、女性ホルモンが

でないため、ホルモン剤の服用力轆いてい

る。

＜小学校時代＞

本人）発症前は学校が大好きだった。退院

後、学校生活が一転して苦痛になった。薬の

副作用で太っていたこともありいじめにあう
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と思う。事例で示した通り、子どもにとって

学校という場は、単なる通過点ではなく、そ

の後の子どもの人生を大きく左右するくらい

重要な場なのである。事例の’さんのように、

学校でのつまづきが大きなトラウマとなり、

自立できる年齢に達しても最初の一歩のハー

ドル力塙すぎて、なかなか社会に踏み出せな

い小児がん経験者が少なからずいるのが現実

である。

そのような患者家族の声に応えるべく、当

会では「がんの子どもの教育支援に関するガ

イドライン」の作成に取りかかった。小児が

ん誹り医、看護婦、教育関係者、小児がん経

験者、親、ソーシャルワーカーが作厳員会

の校正メンバーとなり、検討したものを現在

まとめているところである。2001年12月の

小児がん学会と当会が共催で行ったワークシ

ョップ（テーマ： 「教育のガイドラインを作

ろう」）では、原案をもとに会場の参加者の

意見も聞き、さらなる検討をはかった。2002

年3月には出版する予定である。

以下、がんの子どもに対する教育支援に関

するガイドラインの内容を表1で示した。

地域や医療施設の現伏によっては現の状況と

かけ離れた記述があるかもしれないが、教育

支援の望ましいあり方として掲げたものであ

る。使用を重ね、さらにより良いものに改定

していくべきものと考えている。

の関係を築きあげながら、彼女の話しを聞い

ていくうちに、学校でいじめを受けた経験が

トラウマとなり、ひどい対人恐怖症を抱えて

いることがわかった。特に同年代の人との受

け答えが苦手で、友達はほしいのだが、同年

代の人を目の前にすると、何をどう話したら

いいのか分からなるとのことだった。したが

って、特定の友人もなく、また、体力的な問

題も抱えているため仕事をすることも難しく、

結果的に自宅に引きこもざるを得ない毎日を
送っていた。

その後、ソーシャルワーカーの提案で、当

会に週1回アルバイトに来てもらうことにな

り、社会性をつけるための支援を約3年間続

けた。その結果、 Iさんは目を見張るような

成長を遂げ、現在では、初対面の人であって

も’さんから笑顔で挨拶をし、また小児がん

経験者の会に年下の初めての参加者が来たと

きなどは、進んで面倒をみるなどの配慮がで

きるようになった。また、ホームヘルパーの

資格をとるなど、精力的に自分のやりたいこ

とを探して、自立に向けて今なお奮闘中であ

る。

Iさんに学生だった時代のことを、今振り

返ってどう思うかとソーシャルワーカーが尋

ねると、 「もう済んだことだと思っている。

今の自分ならば、たぶん学校に行かなかった

と思う。無理して行ったことに何の意味もな

かった。学佼の先生方には、病気の事を正し

く理解してほしいと伝えたい。でも、決して

特別扱いはしないでほしいとも言いたい。今

の自分は辛かった昔の思い出を振り返るより

も、これから楽しい人生になることを夢見て

頑張りたいと思っている」としっかりとした

口調で話してくれた。

おわりに

小児がんの患者にとって、闘病中はもちろ

んのこと、末期時であっても、教育は切り離

すことのできない関係にある。たとえ、病院

の中にいるとしても、普通に教育を受けれる

環境力堪えているべきであるし、退院後もス

ムーズにもとの学校に復学できるよう配慮さ

れなければならない。たとえ、復学が困難な

病状であっても、子どもから学ぶ機会を奪っ

てはならない。子どもにとって学ぶ事は、生

きることそのものなのである。

3．教育のガイドラインについて

先に述べたように、がんの子どもに対する

教育のあり方は、残念なことではあるが、決

して満足のいくものではないの力珊である
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教育関係者に望むことは、自らの感受性をその部分で患者家族と共感できイ

育む努力を常日頃から心がけ、子ども達の との出遭いは、患者家族にとつ可

「命」の尊さやはかなさを教えられるような ない支えになるのである。

人であっていただきたいという一言につきる。

表1
がんの子どもの教育支援に関するガイドライン

ーー内容一一（参考資料）

はじめに

その部分で患者家族と共感できる教育関係者

との出遭いは、患者家族にとってかけがえの

小児がんと診断された時

1.1教育の意義

1.2入院初期の学校との連絡

1.3病院での学習の機会

1.4担任教師の心構え

1.5学校の友達の親たちとのつながり

1.6院内学級ともとの学校との連絡

1.7きょうだいへの心配り

入院中の学校教育(治療開始後）

2.1病院での学校教育

2.2病気の子ども同士の関わり

2.3 もとの学校のクラスの子どもたちとのコミュニケーション

2.4院内学級に参加できない子ども達と、もとの学校との関わり

学校へ帰る時

3.1学校と家族のコミュニケーション

3.2学習状況を引き継ぐための情報整理(院内学級担任の心がまえ）

3.3医療者・院内学級の教師ともとの学校の教師のつながり

3.4 もとの学校へ戻ってからの生活

3.5学校内のほかの親たちとのつながり

3.6きょうだいへの心配り

治療後に配盧が必要な子どもの教育

4.1治療後に特別な配慮を必要とする子どもたち

42精神的支援を必要とする子どもたち

ターミナルの子どもの教育

1

2

3

4

5

＜資料＞

・ 病気療養児の教育の場について(図）

・ 病気療養児の教育について（通知）

・ 相談機関一覧 ・ 参考になる冊子
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平成12年度厚生科学研究(こども家庭総合研究事業）「要観察児等いわゆるハイリスク

児の育児支援並びに療育体制の確立に関する研究」班(nWil喜平主任研究者)分担研究

「小児の運動性疾患の介護に関する研究」班(二瓶健次分担研究者)研究協力

難病児サマーキャンプの家族参加の意義と
療育効果の研究

難病のこども支援全国ネットワーク1） 小林信秋

宮城教育大学 2） 中井滋
要約

小児慢性疾患などいわゆる子どもの難病は500種類を超え、全国で20万人以上の子ども

達力灘病とたたかっている。重い病気や障害のある子どもと家族は、発病、診断、入・退
院、通院、在宅療育、教育といった様々な生活の場面で厳しいハードルに立ち向かわなけ
ればならない。そのハードルは、治療法が確立されていない病気との日々の営みであった

り、制度であったり、偏見であったり、コミュニケーションの欠如であったりするものの、
個人の力で乗り越えていくのは容易ではなく、また、とかく孤立しがちであり家庭内でも
様々な問題を抱えていることが少なくない。

こうした子どもや家族を支えるための民間の活動のひとつとしてサマーキャンプがある。
キャンプは一つ屋根の下で同じカマの飯を食べ、夜を徹して話し合い、そして沢山の笑顔
を生み出している。そこから立ち直った家族の姿は多くそして力強い。今回、キャンプの

意義を具体的に表したいと考え参加者を対象にアンケートを行った結果、大多数の家族が
キャンプに参加する以前と以降では、考え方や行動に良い変化があったと答えた。

『見出し語』 サマーキャンプ小児難病がんばれ共和国

難病のこども支援全国ネットワーク

はじめに

特定非営利活動法人難病のこども支援全国

ネットワークは、病気や障害のある子と家族

のために情報提供や交流活動を行い、QOL

(クオリティオブライフ＝いのちの輝き)の維

持向上を計っている。

サマーキャンプ“がんばれ共和国”は、そ

の活動の一貫として開催されており、鰄川

県大井町では“あしがらキャンプ”、宮城県

蔵王町では己七夕キャンプ”、愛知県鰄町

は“おいでんほうらい”、大分県湯布院町の

．がんばれ共和国in九州画と、毎年4ケ所で
開催されている。

キャンプの合い言葉は「友達つくろう」で

ある。キャンパー（病気や障害のある子）同

1)難病のこども支援全国ネットワークaIMrtiIENetwOrkforUlxm1icsi"dnildrenofJaWn
2)宮城教育大学niyagimliverSitymU"timl

0資料請求先／難病のこども支援全国ネットワーク 小林信秋

引13-0033文京区本郷1-15-4文京尚学ビル6FBO3-5840-5972 AXO3-5840-5974

E-mil:"n瞳Ⅱ℃@lanmonet.orbjpURLhtlp://www.nanmmlet.orLjp
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士、きょうだい同士、親同士、ボランティア

と親、キャンパーとボランティア、組み合わ

せは自由に沢山の友達を作ることが目的だ。

主催者側は「安心と安全」をモットーとし

ている。基本的に、障害力這いことを理由に

キャンプへの参加を断ることはない｡24時間

人工換気の子も参加している。医療体制の整

備と、地元燭寮機関との連携を計り、 「こん
な子どもがでかけられるはずがない」と思っ

ている子を外出させ、家族に自信と勇気とそ

してゆとりをプレゼンしたいと考えてきた。

2泊3日の期間中はイベントのオンパレー

ドだ。熱気球、カヌー遊び、ステンドグラス

教室、コンサート、乗馬などの他にも、七夕

かざりなど開催地の特色を生かしたイベント

がボランティアの努力で実現している。夜は

ミニシンポジウムがあったり、相談会が企画

されることもあるし、時には、グラスを傾け

ながら遅くまで話し合う親達とボランティア

の医師らの姿もみられる。

結果及び考察

(1)参加者の状況について(図1．図2）

回答者48家族のうち、母親についてはすべ

ての家族がキャンプに参加していた。父親は

22人(48％)が参加し25人(52％)が不参加であ

った。父親の不参加の理由として「仕事の都

合」が多かった。中には不参加の理由を椥

らない」と記入している回答もみられた。ま

た、母子家庭が1家族あった。

地域によっては、キャンプ地まで子どもと

母親を送ってきてそのまま帰ってしまう父親

をみかけることもある。キャンプは金曜日か

ら日曜日にかけて実施されているので、今後

は土・日の父親の積極的な参加を呼びかける

ような工夫力泌要である。また、きょうだい

達も高学年になると参加率が減少するように

なる。クラブ活動等、地域や学校での様々な

プログラムに参加する機会が増えることがそ

の理由になっている。

図1．参加者の状況

目 的

難病のこども支援全国ネットワークカ注催

する必がんばれ共和国”サマーキャンプが、

障害児とその家族に果たす役割について検討

する。
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（1）調査対象及び方法

平成12年度の“がんばれ共和国”に参加し

た98家族を対象として郵送によるアンケート

法により調査を行った。48家族から回答が得

られ、回収率は49％であった。

（2）調査期間

調査は平成12年1明中に実施した。

（3）調査内容

調査内容は錘がんばれ共和国”のキャンプ

に関するイベントやボランティアへの満足度

及び家族にとっての意義や意見に関する内容

であった(資料参照)。

母観父親 兄 姉 弟 妹その他

図2．不参加者の状況
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（2）ボランティアについて(図3）

キャンパー(病気や障害のある子)を担当し

たボランティアについて尋ねたところ、 「良

かった」と答えたのは30人(63％)であった。

以下「まあまあだ」が10人(21％)、限<な

かった」が4人(8％)などとなっていた。眼

かつた」と「まあまあだ」を合わせると、お

よそ83％の家族がボランティアに満足してい

たことが分かった。

ボランティアの感想では、仔どもも信頼

している様子で、私自身も安心して任せられ

リフレッシュできた」「子どものことを理解

しようと意欲的だった」 「積極的にかかわろ

うとしていた」などの一方、 「露骨に疲れた

様子をみせたり、イベント中に居眠りするの

はいかがなものか？」 「イベントの手伝いな

どでそばにいないことのほうが多くコミュニ

ケーションがとれなかった」などの意見があ

った。

ボランティアへの希望の中では、 ［人間性

で響くものがあれば子どもの気持ちに寄り添

ってくれるので、そんな人との出会いがあれ

ば嬉しい」 「ボラの経験の有無ではなく、子

どものために一生懸命やろうという姿勢がほ

しい」などがあった。また、医療的ケアの伴

う障害の重い子が多いことから、看謝扇など

医療職の参加望んでいる意見が多く見られた。

（3）キッズ団について(図4）

4ケ所で実施されたキャンプのうち2ケ所

のキャンプ（七夕キャンプ・あしがらキャン

プ）では「キッズ団」が編成された。キッズ

団とはキャンパーのきょうだい達のグループ

であり、キャンプ中はそのグループ（数名の

ボランティアが加わる）だけで独自のプログ

ラムを組み、自由に行動している。

キッズ団を利用した31家族のうち、眼か

つた」と答えたのは11人(36%)､｢まあまあだ」

図3．ボランティアについて(48人） と答えたのは5人(16％)、

未記入が14人(45％)であっ

た｡未記入が多かった理由

として、障害のない子ども

達力襯から離れて活動する

ので､親が活動内容等を充

分に理解できていなかった

ことが考えられる。眼か

つた」と答えた中には「初

めてだったがみんな協力的

でとても楽しめた」 「きょ

うだいが自分達が中心にか

かわってくれ嬉しそうにし

ていた」 「同じ立場の友達

ができた」などがあった。

良かった

まあまあだ

良<なかった

その他

分からない

図

0 10 20 30 40 50 60 70

図4． キツズ団について(31人）
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はどうでしたか」という質問に、43人(90％）

が眼かつた」と答えた｡｢まあまあだった」

の3人(6％)も合わせると、46人(96％)が、

がキャンプをプラスの方向にとらえているこ

とが分かった。

個々の意見では、 「家族の中では別々だっ

た医・教・福が一つになる場。様々な職種の

人と家族が同列でただの竿支援する人”にな

るのがいい｣｢安心して参加できるキャンプ。

数少ない泊り掛け旅行のチャンス。いろいろ

なイベントがキャンプでなければ体験できな

い」 「普段はハラハラすることが多いが、こ

こでは子どもが主人公になれ、生き生きして

いる姿をみるとまた参加したいと思う」など

の意見があった。

を尋ねたところ、 「無条件で参加したい」が

21人(44％)、 「条件が合えば参加したい」が

17人(35％)などの回答が得られ、これらを合

わせると38人(79％)が参加したいと考えてい

ることが分かった。残りの回答は旧分からな

い」が4人(8％)と味記入」が6人(13％）

となっており、 「参加したくない」との回答

は見られなかった。

個々には「2泊3日のキャンプに参加でき

るということが、子どもが元気という証拠」

俄が家の1年の中での最大の楽しみ」 「初

めは無理かと思ったが、医療関係者が多く安

心して参加できる」「子どもも親もきょうだ

いも、それぞれのペースで参加でき嬉しい」

「子どもがとても楽しみにしている。親はそ

れ以上に楽しみにしている」などの意見があ

った。（5）来年のキャンプへの参加希望(図6）

｢来年もキャンプに参加したいかどうか」

図図5． 家族にとってのキャンプ(48人）

良かった

まあまあだ

良<なかった

その他

分からない

未配入
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図6． 来年のキャンプへの参加希望
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（6）キャンプ体験による

考え方や行動の変化

一一子ども(図7)－

病気や障害のある子ど

もが陵わった」と回答

したのは24人(50％)であ

った。以下陵わらなか

った」が8人(17%)、

「分からない」が15人

(31％)などとなっていた。

｢変わらなかった｣や旧分

からない」と回答した場

合でも「キャンプの話を

するとニコニコする」、

あるいは、 「キャンプの

イベントへの参加態度が

積極的になった」などの

変化を報告した例もあっ

た。未記入は1人だった。

個々には「明るくなり、

行動力がでて人と係わり

を求めるようになった」を求めるようになった」 「

図7．病気や障害のある子はキャンプに参加して変わったか

変わった

変わらなかった

分からない

未記入

囮

0 10 20 " 40 50 60

図8．保獲者はキャンプに参加して変わったか

変わった

変わらなかった

分からない

未妃入

図

0 20 40 60 80 1"

生活にメリハリが

ついた。馬に人参をやったとか、小さなこと

をよく覚えていて話す」の意見があった。

な難病を知り外側から自分の子どもを見れる

ようになった」 「明るくなった、意欲的にな

った、自信が出た」などの意見があった。

(8)キャンプ体験による考え方や行動の変化

一一きょうだい(図9）

きょうだいが参加したのは38人(家族)だっ

た。このうちきょうだいが陵わった」と回

答したのは22人(58％)であった。陵わらな

かった」は1人(3％)、 「分からない」は8

人(21％)、 「未記入」は7人(18%)だった。

陵わった」例として障害のある自分の

きょうだいのことを、学校で先生や友達に話

せるようになった」 「妹がキッズ団に参加し

てひとりで寝れるようになった、積極的に何

かをするようになった、障害のあるきょうだ

いに優しくなった」などの報告があった。

(7)キャンプ体験による考え方や行動の変化

一保護者（図8）－

保護者が陵わった」と回答したのは39人

(81％)であった。以下、陵わらなかった」

が6人（13％）、「分からない｣が2人(4％）

などとなっていた。多くの親力弛の家族にふ

れあうことにより、話し相手ができたり、人

の意見や考え方を

聞くことにより視野が広がって、キャンプに

参加する以前とは変わったと報告していた。

なお、未記入は1人だった。

「情報を得られ自分の育児力瀧かめられる。

自分の居住地のレベルを知る一方、先進地に

近付くために必要なことがわかる。いろいろ
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(9)キャンプ体験による考え方や行動の変化

一一家族全体(図10）

家族全体が陵わった」と回答したのは、

26人(54％)であった。以下、陵わらなかっ

た」が4人(9％)、「分からない」が7人(15

％)、 「未記入」が11人(23%)となっていた。

個々には「ライフステージの中で自分達の

いる位置、これからの方向性など長期的な考

え方ができるようになった。医師との係わり

方、行政とのやりとりがフランクにかつ本音

でできるようになった」 「思い出が沢山でき

る、話題も尽きないし、キャンプで○○がで

きたからやらせてみようと前向きになった」

昨1回だが、山盛りメニューにボランティ

ア付きと楽しみ」 「他人に対してもっと親切

になろうと思った」の意見の他、 「夫に参加

して欲しいが休日がとれない」などの意見も

あった。

(10） αがんばれ共和国”への意見

キャンプに対しての意見は「お世話してく

ださっている人が私達と同じ立場の患者の親

ごさんもいると聞いて驚いた」聡分長く参

加している。いつも満員で、自分が参加する

ために参加できない人がいるのではと気にし

ている」 「本人が参加できる唯一の場｣｢親、

子ども、きょうだいも全部別行動というのは

以外だった。求めることは別かも知れないが、

全員力藻しめるキャンプを続けて欲しい」な

どがあり、キャンプへの期待が多く寄せられ

ている。

(11)主催者への期待

アンケートでは難病のこども支援全国ネッ

トワークへの期待も記してもらった。 「難病

の子どもを持つ家庭の悩みをいつでも聞いて

ほしい」 「卒後や親亡き後加心配、福祉関係

情報がほしい」 「いつも

してもらっているばかり

だから、何かお手伝いし

たい」 「積極的に地域の

情報など流してほしい」

「最初は自分だけという

状態の親と親、各方面と

のネットワーク代りや活
動のための助言、そして、

シンポジウム会場へ行く

ことのできない人の参加

の可能性を捜してほしい」

畷病諸団体のセンター

として、諸問題のコーデ

ィネーターとして、常に

家族の側に立った相談機

関として、シンポジウム

を始めとする事業の育成

支援に発展していくこと

を期待」 「キャンプを続

けていって欲しい、2泊

2泊3日以外にも1泊く

図9． 兄弟はキャンプに参加して変わったか(鑓人）

変わった

変わらなかった

分からない

未配入

図
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図10.家族全体はキャンプに参加して変わったか

変わった

変わらなかった

分からない

未配入

園

0 10 20 30 40 50 60
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らいの手軽なイベントはどうか？」 「いつも 4ケ所で行っている｡がんばれ共和国”のキ

東京周辺の活動が多いので、地方の行事を紹ヤンプは、家族にとって大変に意義のある行

介して欲しい」 「キャンプの継続と地方での事であり、その果たす役割は大なるものがあ

企画を進めて欲しい」などがあった。 ると言える。しかし、ネットワーク以外にも

以上の結果は、キャンプが多くの家族の意キャンプは数多く実施されており、それらも

識や行動の変化に影響を及ぼしていることを同様な効果は期待できるものと考えられる。

示唆するものであると言える。特に保護者の つまり、キャンプは難病の子どもと家族が

80％が、キャンプを体験する前と後で、考え地域社会で生きていくことの手助けを少なか

方や行動に良い変化が見られていることは注 らず果たしていると評価できる。このような

目すべき点である。 キャンプが各地で活発に行われることを願う

とともに、医療や行政がこの種の民間の活動

考察 に積極的に参加するとともに、人材面や経済

難病のこども支援全国ネットワークが全国面の支援力埋まれる。
、 ーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーーー
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<育療》 －既刊17号～23号一主な内容

《第17号》

・特集一第5回学術集会.研究･研修会一

《記念講演》子どもの心のゆがみと

心理…………………大原縫十郎

＠思春期の子どもの心理と不登校………菅佐和子

＠難治性てんかんをもつ子どものケア…杉山健郎

《第18号》

・特集一不登校一

＠不登校の具体的な要因と対応…………門真一郎

＠思春期の心の健康と不登校……………山下俊幸

＠不豊錨の親と子の掴功…………………佐藤純

＠不登校児へのかかわりを通して………山田良子

●

＠

０
０

《第19号》

鐸
錘
一重度心身障害一

の新生児医療………………………館"

重度心身障害児の露…………………

軍症心身障客児の通園医痘……………

＠重度心身障害児の養謹．

。＜資料＞児童虐待の防

鱸
鰐

●●●●●●●●●●

に関する

期
垂

赫
癖

聯
鵡
蔀
雌

●

"20号》

これからの病弱教育……………………加藤華

・特集一調査研究と実践報告一

＠高等部進路状況の後方視的追跡調査…武田鉄郎臘

＠腎疾患児の自立活動……………………角田哲哉

、訪問教育の実施状況に関す@調認究…中島伸一郎

＠マルチメディアを活用した補充指導…赤城養護学校

鶴21号》

<記念講演》 ｢子どもの心身の健やかな成長の

ために」

・特集一被虐待児一

…･……･…･……吉武香代子

＠子どもの虐待とその周辺……………松井一郎

＠被虐待児の保護と法律……………影山秀人

･個の思いﾔ動き骸とした教育課程－深沢修・棚田京子

『寄稿』学割環害児への支援………………室岡徳

艤22号》

豚械て-養護学校教員養成の見直しを……山本昌邦

〈教育講演》 「小児の生活習慣病」……岡田知雄

・特集一被虐待・被いじめ－

＠精神科医から見た虐待へ，アプローチ……管野美紀

＠児童虐待に対す§指導相談室，取り組；…埜渡サチコ

＠虐待を受けている子どもたちとその家族

へのかかわりと機関連携……………山田和恵

＠児童養護施設における被虐待児の生活と

心身の成長……………………………稲山誠一

『寄稿』病弱養護学校における教育相談

の現状と課題……………………佐藤清悦

焼23号》

･育療学会の課題と今後0方向を求吹（翻婁賠捌告）

･特集一院内学級の教育一

＠院内学級における学校教育 …………武田鉄郎

＠院内学級に鮒6学級経営上の課題と研修需要
●●●●●●●●●●●●●●●●●●……………武田鉄郎・笠原芳隆

＠短期入院者の多い学級経営の実際…"浴亜弓

＠越谷市立病院学級経営……坂巻・平野・川浴

＠東大こだま分教室の現状と課題……石川拓

＠九州がんセンター院内学級の実際…赤坂・長尾

＠学校・病院と，連携の基本的事項……中井滋

@学校･病院内ﾏﾙﾁﾒ ｨｱ環境と活用状況…遠藤茂

・常盤山林間学校と小児科医｢篭山誼｣－桐山直人

・熱海外気学校と内科医「高塚賢三」…桐山直人

山林間学校と小児科医｢篭山

…"浴亜弓



『育療京都』のあゆみ

育療京都事務局 浅野律夫

育療京都は平成9年2月に発足した。

日本育療学会が発足してから、平成7年、8年と横浜で第1回、第2回の学術集会・研

究研修会が行われたのであるが、これに参加したものの間からその気運が生まれた。育療

学会員となり、中央の集会に参加しても、そのまま散ってしまうのでは勿体ない、持続的

な動きを京都でもしようではないかという気持ちを持ったわけである。そこで、中尾安次

京都市桃陽病院院長、片山美代子京都市若草寮長（元鳴滝養護学校長）や、浅野律夫（元

桃陽養護学校長）らが呼びかけの中心になって準備会を重ねた。医師、看護婦、施設職員、

教員、保護者などが集まった。それぞれが、これからやっていきたいことを出し合った。

組織はゆるやかなものにして、余り縛り合わないものにする、運動はせず各自がここで

学んだものを自分のものとして、自分のしごとの中に生かせるものにするなどということ

を確認し、会則、規則もつくらず、必要最小限の申し合わせ事項と、世話役を決めて発足

させた。

｢育療京都申し合わせ事項」 1997f2H21H

1．会の趣旨など

この会は日本育療学会の趣旨に賛同し、京都を中心に活動するもので、有志の

会である。

2．会の運営について

・例会など

例会を隔月に行い、会の運営について相談し、課題についての報告や、情報交

換などを行う。

・運営のための世話役3名をきめる。 、 、

･連絡のための事務局を 宅におく。

3．会計について

年会費1000円をあつめる。尚、必要に応じて臨時会費を集めることがある。

会計は毎年3月31日締め切り、次の例会で確認を受ける。

これからの例会では、まずは今の様々な病弱児の実情や、取り組まれている仕事につい

て知り合うために、ここの仲間一人一人から順に自分の仕事からの報告を出し合っていこ

うと言うことになった。こうして隔月に例会をしていくことになったが、会を重ねるうち

に、ちょっと忙しすぎるという意見が出て、3カ月に1度にすることになった。

－41－



約2年経ったころ、日本育療学会が京都で大会を行うことを決めた。事実上、育療京都
がその実務を受け持つことになった。京都の我々としては育療の仕事をもっと広げ、より
多くの仲間を得たいし、一方、京都を始め関西にも高いレベルの実践と研究の蓄積がある
と思うので、これを結集するためにも、京都で大会をひらくことは良いことだと考えた。
それから約半年は例会を2カ月に1度に戻し、また世話役らによる打ち合わせの会合も
しばしば持って準備の活動に取り組んだ。京都大会は成功だった。

ここまで例会を重ねて14回、主に情報交換的な内容で行ってきたが、これからは各方

面の専門家に講師にきてもらうこともしようということにした。児童精神科専門の前病院
長、難病連事務局長、DVカウンセラー、保育園長、情短施設心理専門家、LD指導相談
家、そして日本育療学会の事務局長（佐藤氏）、副会長（宮田氏、石橋氏）、呉竹養護で
「重心」教育の理念と実践の指導者だった元教頭などの方々に来て頂いた。平成14年3
月で例会は23回を数える。

例会は10人から20余人の参加がある。定刻は6時だが毎度少し遅れて始まる。9時
までの3時間みっちり講義や報告と意見交換が行われ、ついうち会の運営に関する相談の
時間がなくなる。そこで、後日世話役会で状況を付度して決めている。世話役は、今では
5人になっている。

育療京都例会（第1回～第23回）のあらまし

第1回平成9年4月12日（土）自己紹介、これまでの報告

「アレルギーについて」 島津医院長幸寺医師

第2回” 6月28日（土） 「桃陽養護学校の訪問教育について」西村節子
教諭

第3回〃 8月22日（金） 「てんかん児の教育について」鳴滝養護学校
奥西美子教諭肋

第4回〃 11月 1日 「病気の子どもの『生活』について」 桃陽病院
、 吉原看護婦・木村保母、桃陽会川崎祥子肋

第5回”10年1月24日（土） 「喘息児の親の立場から」 （育療学会大会発表0")
桃陽会員瀬戸徳子肋

第6回〃 3月28日（土） 「重症心身障害児の医療的ケア」 呉竹養護
菊池晃教諭

第7回〃 5月23日（土） 「『養護訓練』30年」

向日が丘養護学校林節雄PT教員（元）
第8回” 8月21日（金） 「てんかんの子どもの家族から」

てんかん協会京都府支部平野慶治事務局長

第9回" 11月27日（金） 「重障児(京大病院分教室在籍児童生徒)への教育」
桃陽養護学校京大病院分教室外川教諭

第10回”11年1月22日（金） 「青葉寮（髄鹸）で生活する子どもたち」
京都市情緒障害児短期治療施設小仲昌雄寮長
－42－



第11回〃 4月10日（土） 「患者と家族」桃陽病院中尾安次院長

第12回〃 6月11日（金） 「不登校について」桃陽病院山田看護婦

日本育療学会京都大会について

第13回平成11年8月 7日（土） 「病弱児の高等部・高校について」

川崎祥子桃陽会役員

京都大会について

第14回〃 10月 1日（金） 「重度障害児（呉竹）の教育」浅野律夫元教諭

日本育療学会理事会の報告と作業

（以後、準備作業等を重ねる）

平成1 1年1 1月13． 14日日本育療学会京都大会

第15回〃 12年3月4日（土） 「子どもの精神障害等について」 元洛南病院院長

小池清廉先生

第16回〃 6月24日（土) ｢LDについて」佐藤隆育療学会事務局長

京都学習障害児親の回“たんぽぽ”会員

第17回” 9月22日（金） 「稀少難病(ムコ多糖症)の子の教育と家族」

京都難病連小長谷事務局長

第18回〃 13年1月13日（土) ｢DV家族とその子ども」

ウイメンズカウンセリング京都竹之下ｶｳﾝｾﾗｰ

第19回〃 3月17日（土） 「保育の現場から」

だん王保育園信ケ原知恵子園長

第20回〃 6月30日（士） 「虐待、いじめ、不登校のケース」京都市児童

福祉センター青葉寮梁川恵治療係長

第21回〃 9月15日（土） 「呉竹で重心児教育体制整備に取り組んで」

山田理雄元教頭

第22回〃 12月 1日（土） 「喘息の施設療法」育療学会石橋祝副会長

今後とも3カ月に1回のスケジュールで続けていきたいと考えている。各回の内容につ

いては、特に系統的なものはなく、その時期の要請とか会員からの希望のテーマによって

講師や報告者を探すというようなことでやっている。全国の同志のの皆さんの中から一度

京都へ行ってみてやろうという方があれば、たいへん有り難い。

私たち日本育療学会の発展を願い、 “地域振興”を期待している。
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特定非営利活動法人一難病のこども支援全国ネットワークの主宰する錘親の会連絡

会”には、病気や障害のある子を持つ親達の会が41団体参加しています。この41

団体がこの程、 「難病のある子どもの、より良い暮らしのために」と、共同アピール

をまとめました。その全文をご紹介します。

なお、 唇小児難病親の会ハンドブック2002"にはこの全文の他、各会の活動内容が

紹介されています。ハンドブックについては難病のこども支援全国ネットワーク事務

局("LO3-5840-5972 FAXO3-5840-5974)へお問い合わせください。

親の会の共同アピール
ー難病のある子どもの、より良い暮らしのために－

はじめに

病気や障害のあるなしにかかわらず、子どもは健全に育成されなくてはなりません。し

かし、難病のある子どもは日々病気と闘いながら生活しています。彼らが基本的人権を持

つ人間として尊重され、子どもから大人へと成長する過程において、高いクオリティ・オ

ブ・ライフ(QOL=いのちの輝き)を維持していくためには、いわゆる「健常児」に対す

る以上に、社会からのきめ細かな配慮が必要となるのは当然のことと言えましょう。

難病にかかわる問題は、本人やその家族のみの問題ではありません。多くの人達は偶然

にも難病と無縁なところで暮らしています。しかし、難病問題とはその当事者達に限定さ

れた問題ではないのです。というのも、この社会の中で難病児・者力現実に置かれている

環境とは、その社会の総意としての人間観や生命観を反映するものと言っても過言ではな

いからです。

つまり、難病問題は当事者以外には直接関係のない問題として「見え」ながらも、実は

この社会を構成するすべての人たちに関係する問題として「存在」するものなのです。同

時代に生きる人間すべてが難病を直視し、それについて深く考えなければ、難病のある子

どものQOL向上は望めませんし、また社会に暮らすすべての人のQOL向上もないと考
えるべきでしょう。

私達親の会連絡会は、現在難病のある子どもが直面し、改善を求めている問題点を「医

療」 「教育」 「福祉」 「自立支援」というカテゴリーに分類し、ここに列記いたします。

関係各位のご理解、ご検討を求めるとともに、これを読むあらゆる方が社会生活を送る中

で、少しでも力になれる具体的場面があるならば、アクションを起こしていただきたいと

願う次第です。

※クオリティ・オブ・ライフ=QOL/通常は、 「生活の質」とか「人生の質」と訳

されますが、子どもの場合、私達は「いのちの輝き」と訳しています。
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医 療

難病のある子どもは、病気を治し、元気に社会生活を送りたいと強く願っています。

近年、医学の進歩は目覚ましく、根治療法や対症療法の確立、また、様々な機能回復療

法の進歩に寄与することも多く、QOL向上の大きな希望となっています。しかし、多く

の場合、闘病は長期化し、入院あるいは通院に費やす時間が長くなることは避けられませ

ん。したがって、病院が「治しながら育てる」場として大きな役割を担うことになります。

難病のある子どもの健全な成育を支援できる医療体制の実現を望みます。

1 ．病因の解明と治療研究の推進

診断法や治療法が確立され、それらが普及していくためには、病因の解明と治療研究

の推進がとても重要です。特に、患児数の少ない難病では、公的な研究支援体制も必要

と考えます。

2．医療制度の充実

長期間にわたる闘病生活では、体だけでなく、心にも大きなダメージを受け、さらに

経済的にも追い込まれていきます。治療により病状を改善するだけでなく、患児と家族

の精神的なケア、そして、医療費の公費負担など、肉体的・精神的・経済的な負担を軽

減してくれる医療制度の充実が不可欠です。

教 育

子どもにとっての「教育」とは、単に学問的な知識を得るためだけのものではありませ

ん。親から離れて集団の中で様々な経験を重ね、自己を確立すると同時に他を認めること

を学び、社会の中で自立していくために欠くことの出来ない重要な場であり時間なのです。

難病のある子どもにとっての学校は、病気を「治しながら学ぶ」場です。そのため、施

設や設備など病児を受け入れるためのハード面の改善とともに、難病と難病のある子ども

の実態を理解した教育関係者や介護職員の配置、病児の状態に応じた柔軟な学習プログラ

ムや制度の運用など、ソフト面の対策が必要です。

「医療的ケア」の問題も、子どもの人権と自立、社会参加の機会均等の考慮など、広い

視野を持った上で問題解決にあたる必要があります。

病気や障害の表面だけにとらわれない、 「子どもの人権」の視点に立った教育制度の実

現を希望します。

1 ．学校選択の権利を難病のある子どもとその親が有すること

学校選択(普通学校、養護学校等)に関しては、教育委員会主導の就学相談による振り

分けではなく、最終的な決定権が親にあることを確認し、本人や親が選択した学校では、

その子に必要な条件整備がなされることを望みます。

2．すべての学校現場において親の付添を必要としない条件整備の確立

どんな病気や障害があっても、ひとりの子ども、ひとりの人間として自立していくた

め、すべての学校現場において、親の付添を必要としない環境づくりを要望します。

また、 「医療的ケア」も一般的な生活介護支援と同様なものになりつつあります。第
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一段階として、まず担任が研修などを受け、受け持ちの子どものケアを実施できるよう

にすること、そして第二段階として、実施者や実施対象者および実施するケアの範囲が
限定されなくなる時代が来ることを望みます。

3．入院児の保育・教育の場と、人材(保育士等)の確保、及び学籍の保全

長期入院を余儀なくされる病児のため、院内学級の設置、訪問教育の推進、学齢前の

幼児に対する保育の場力堪備され、保育士などの人材が配置される必要があります。ま
た、普通学級に在籍する病児が学籍移動することなく、院内学級で教育を受けることが
出来る対応を要望します。

4．高等学校への進学など、義務教育後の教育の場を確保する

難病のある子どもにも、健常児と同様に、平等な進学・進級の機会が与えられるよう
に必要な配慮がされるべきです。

5．難病と難病のある子どもの実態を理解するための教育関係者の研修

外見上は健常児とほとんど変わらない難病のある子どもや、難病そのものを正しく理

解するため､教員のみならず教育関係者全員が必要な研修を受けるべきだと考えます。
6．病児の状態に応じた柔軟な学習プログラムの普及

運動の制限を余儀なくされている難病のある子どもに対する体育の授業について、病
児の状態に応じた柔軟な学習プログラムの提供、および健常児を含めた相対評価とは違
う価値基準での評価が行われることを望みます。

福 祉

難病のある子ども達は、さまざまな要因から、家族や友だち、地域の人たちと一緒に過
ごす時間や機会に制約を受けがちです。また長期にわたる入院・通院生活は、その家計を
圧迫し、医療機関への支払いの他にも多額の経済的な負担が発生しているのが現状です。
難病のある子ども達やその家族が、安心して生活できる日常的な福祉体制の構築により、
物理的・社会的・制度的･心理的障壁のない社会を実現しましょう。
1 ．在宅福祉、在宅医療制度への支援体制整備

自宅における長期の療養生活を支えるためには、ホームヘルプサービス、ショートス

テイ、訪問看護婦の派遣など患児を安心して療育するための公的な支援体制が欠かせま
せん。

2．医療費の補助、手当の充実、税の控除・減免等経済的な支援

難病のある子ども達を育てる家庭の経済的な負担は医療機関に支払う医療費だけに留
まりません。入院や通院にともない、二次的に発生する各種費用や医療・福祉機器、消
耗品などへの支出も家計を圧迫しています。

3．難病のある子を持つ家族を対象とした相談場所、機関の設置

難病のある子との暮らしにはさまざまな不安がつきまとい、また特に稀少な病気であ
る場合には患者、家族は孤立しがちです。病院内外を問わず、悩みを相談できる場所が
必要であると考えます。
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4．住む地域よって不利益を蒙らないような、制度の地域間格差の是正

福祉制度には国が主体のもの、地方自治体が主体のものなどさまざまなものがありま

すが、住む地域によって受けられる制度の格差は驚くほどの開きがあります。日本のど

こに暮らしていても、均質な福祉サービスが受けられなくてはいけません。

自立支援

難病のある子どもが社会に出て生活を営むためには、健常者と同様に就労によって収入

を得なければなりません。就労は単に経済的自立の手段ではなく、 「社会で共に生きる」

という自己実現の手段としての意義が大きいのです。しかし現実には難病があるが故に、

就労の機会すら得られない状況もあります。就労がきわめて困難な状況にある難病患者が

いることも事実ですが、多くの難病患者には仕事を行う能力があり、職に就く機会を求め

ています。

行政および企業は難病患者に就労の場を積極的に与えるよう、そして法律により難病患

者が就労できるよう、そしてQOL向上のために以下のことを実現させましょう。

1 ．難病者を対象とした職業訓練機関の設置

就労可能な難病者が、自立のための技能・技術等を身につけることは大変重要です。

一定の医療管理が保証された難病者を対象とする職業訓練機関の設置を望みます。

2．雇用斡旋機関の設置(難病者対象就職説明会の設置）

障害者手帳を持たない難病者は職業安定所や企業を直接訪れても、なかなか仕事に就

くことができません。行政は難病者を対象とした就職説明会を適宜に開催し、多数の企

業を誘致し、積極的に難病者を雇用するよう指導しましょう。

3．難病者雇用企業に対する助成金制度の創設

難病者が就労しやすい労働条件の整備ために、行政は難病者を雇用する企業に助成金

を拠出し、企業が難病者を雇用しやすい環境を作りましょう。

4．難病就労者の通院休暇制度の設置

難病就労者は治療のために通院が必要です。有給の通院休暇制度を設け、難病就労者

の安定した就労環境を築きあげましょう。

5．医療費の公費負担

難病児は成人に達するとともに、医療費の公費負担制度(小児慢性特定疾患治療研究事

業)の対象からも外されてしまいます。就労困難な難病者はもとより、就労しているもの

においても自立のための負担は多大なものであり、成人後の医療費の公費負担制度がき

わめて重要であります。 ．

おわりに

以上、私たち小児難病親の会連絡会からの提言をさせていただきました。便宜上、 「医

療」 「教育」 「福祉」 「自立支援」という四つのカテゴリーに分けてはいますが、難病の

ある子ども達をとりまく環境についての問題は、これらの垣根をまたぐものも少なくあり

ません。
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長期間にわたって入院加療を余儀なくされる子ども、また、難病であっても病院を出て

在宅生活を送る子どもはたくさんおり、家族だけでは抱えきれない問題が決して少なくあ

りません。それらを少しでも解消するためには、例えば、保健所を中心とした地域のネッ

トワーク作りや、難病のある子どもの療育環境の整備、患児とその家族への精神的ケアの

充実などが必要であり、それは医療・教育・行政の各分野で働いておられる方々の連携な

くしては実現しません。加えて、私企業の支援や、難病のある子どものいる家庭のご近所

の方々、お友達の温かい眼差しと援助も大きな力として作用します。

病気や障害のある人もない人も手を取り合って、各々がたったひとつしか持たない「い

のち」の、より豊かな輝きを手に入れようではありませんか。

平成13年10月

親の会連絡会参加団体

事務局／特定非営利活動法人難病のこども支援全国ネットワーク

113-0033束京都文京区本郷1-15-4文京尚学ビル6F

03(5840)5972 FAXO3(5840)5974

SSPE青空の会(亜急性硬化性全脳炎） あすなる会(若年性関節リウマチ親の会）

ウィルソン病友の会 ALD親の会(副腎白質ジストロフィー）

SMA(脊髄性筋萎縮症)家族の会 財団法人がんの子供を守る会

魚鱗癬の会 骨形成不全友の会

ゴーシェ病患者及び親の会 鎖肛の会

人工呼吸器をつけた子の親の会(バクバクの会）腎性尿崩症友の会

社団法人全国肢体不自由児・者父母の会連合会全国膠原病友の会

全国「腎炎・ネフローゼ児」を守る会 全国心臓病の子供を守る会

胆道閉鎖症の子供を守る会 つくしの会(軟骨無形成症）

つばさの会(原発性免疫不全症) TSつばさの会(結節性硬化症）

っぽみの会(1型糖尿病） 小さないのち(インフルエンザ脳症）

天使のつばさ(全前脳崩症） 日本水頭症協会

日本トゥレット(チック)協会 日本二分脊椎症協会

日本ムコ多糖症親の会 日本レット症候群協会

嚢胞性線維症患者と家族の会 XPひまわりの会(色素性乾皮症）

ファブリー病の会 社会福祉法人復性あせび会(稀少難病）
ポプラの会(低身長児・者の会） マルファンネットワークジャパン

ミトコンドリア病患者家族の会 無痛無汗症の会「トゥモロウ」

メンケス病の会 もやもや病の患者と家族の会

ロイコジストロフィー患者の会 FLC(染色体起因しようがい）

CdLS Japan(コルネリア・デ・ランゲ症候群）
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《特別寄稿》 新学習指導要領の病弱教育での実施上の課題
総合的な学習の時間について

群馬県立赤城養護学校

群馬中央総合病院分教室教諭小池千惠

私の所属する群馬中央総合病院分教室（以

下、中央分教室）は、現在教員7名、小学部

児童5名、中学部生徒2名という小規模な学

校です。小学部3学級、中学部2学級あり、

各教室でインターネトを使うことができると

いう環境があります。

1．はじめに

本校の沿革について紹介します。

群馬県の病弱養護学校は“全国で2番目に

できた″という古い歴史があります。

昭和30年に、現在の太田分校が設置され

て以来、本校、日赤分校、伊勢崎分校、桐生

分校と次々に開設され、昭和60年には、東

毛養護学校、西毛養護学校と2つの病弱養護

学校として整備されました。そして、平成9

年、この2校が合併され、赤城議謹学校とし

て出発しました。県内8つの病院に、それぞ

れ学校が設置されており、他に訪問教育を実

施できる体制力堪っています。

本校は、平成9．10年度勝馬県インタ

ーネット利用推進協力校」、平成10．11

年度「マルチメディアを活用した補充指導に

ついての調査研究（文部省）協力校」の指定

を受けました。始業式、終業式等は、8校を

TV会議システムでつないで実施したり、E

メールによる交流活動を行ったり、インター

ネットを活用した授業の実践をしたり等、現

在もマルチメディアの活用が進められていま

す。

§城養護学校・3分教室・4分校】

戒養護学校(本校）［群馬大学付属病院

中央分教室 ［群馬中央総合病院

藤岡分教室 ［公立藤岡総合病院

富岡分教室 ［公立富岡総合病院

日赤分校 ［前橋赤十字病院］

桐生分校 ［桐生厚生総合病院

伊勢崎分校 ［伊勢崎市民病院］

太田分校 ［県立がんセンター

Fの他､小児疾療センター等に訪問教育

2．移行期の取り組み

（1）平成12年度の取り組み

平成12年度はまさに模索期でした。先進

校の研究報告書を読んだり、、インターネッ

トで情報を集めたりしながら授業に取り組む

中で、 「これは総合的な学習になるかもしれ

ない」という実践が出てきました。 『花壇を

花でいつぱいにしたい』という実践です。

これは、理科で『草花のたれをまこう』と

いう単元を学習した小学3年生の女子が、花

壇作りに興味を持ち、インターネットや図鑑

を使って、意欲的にいろいろなことを調べ、

また、図工や学級活動でも、関連する学習活

動を展開していきました。自分が学習してま

とめたものを、終業式後の全校集会(TV会

議システムにより8校をつないで実施）にお

いて発表することができました。

【本校の教育目標】

児童生徒一人一人について、他人を思

いやるなど心豊かな人間性を身につけ、

社会の一員として明るくたくましく生き

抜く力を持った、心身ともに健やかで調
一

和のとれた人間の育成を目指す。
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