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明治・大正・昭和の病弱虚弱教育の歩み

日本病弱教青史
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〃

、戸一

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-l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。

L

原稿募集

次号(30号)の原稿を募集しています。 『育療』の最終号になる予定

です。会員の皆様の応募をお待ちしています。

1 ．募集内容

研究論文、事例研究、実践報告はもちろん、日本育療学会に対する

提案、意見、感想等。

2.原稿締め切り 平成16年1月末日

3.原稿分量 3頁（1頁， 400字詰め原稿用紙4枚）～7頁前後

◎出来ればフロッピー（テキストファイル）でお送り下さい。

4.問い合わせ：原稿送付先

①日本育療学会事務局 佐藤隆あて

〒194-0022町田市森野1-39-15 TEL･FAX042-722-2203

②『育療』編集担当 宮田功郎あて

〒192-0024八王子市宇津木町940-225 TEL･F肌0426-44-6080



－序一

日本育療学会の今後について
《平成15年度をもって日本育療学会を終息させる予定について》

1 ． 日本育療学会発足とその意義

本学会は、心身の健康に問題を持つ子どもの現在および将来にわたって、充実した生活

が営まれるようにするため、家族、医療、教育、および福祉等の関係者が一体となって、

子どもが抱えている問題をを明かにし、問題の改善を図っていくことを目的とし、併せて、
このことに関連する幅広い活動を展開しようとする学会として、平成6年5月29日から

活動を開始しました。 （約1年の準備期間を経て、平成7年5月に第1回の学術集会を開

催することになります。）

たまたま、平成5年6月、文部省に「病気療養児の教育に関する調査研究協力者会議」

（主査加藤安雄横浜国立大学名誉教授）が設けられ、平成6年12月には、各都道府

県教育委員会教育長宛に、文部省初等中等局長より「病気療養児の教育について」が通知

された時期でありました。

また、このような病気療養児の教育の必要性が、病弱教育の対象である児童生徒の病気

の種類の変化や、医療技術の進歩による治療法の変化等に伴って、ますます高まってきた

時でもありました。

当時、医療関係者からは、 「小児医療に関わっている者にとって、現在の病気療養児の

置かれている状況を見ると、病弱児に教育が必要であるとの認識は残念ながら非常に薄い

と言わざるを得ない」という意見が聞かれました。そして、上記の文部省の通知以降、よ

うやく病院内学級が各地で設置され始めていることから、日本育療学会の発足は遅きに失

した感さえあると、その発足に大きな期待が寄せられ、歓迎されたことでした。

2． 日本育療学会の活動状況

ここで、発足後の育療学会の活動状況を振り返ってみます(11ページの一覧表参照）。

第1回の学術集会は参加者も多く、充実した内容が高く評価されました。それは、今後

年1回の集会を続けていくうえでの自信に繋がり、第2回目以降は学術集会に併せて研究

・研修会を開催することになりました。その際、2種類の分科会を選んで研修を深める方

針を打ち出しました。

しかし、第2回目以降、第4回までは一定の参加者があったものの、次第に減少の線を

辿りました。開催時期の問題か、開催場所の問題か、分科会の内容の問題かいろいろ調査

もしましたが、確かな原因は見当たりませんでした。そこで、第5回目の研究・研修会は

会場を京都に設定して開催することにしました。京都市立桃陽病院院長の中尾安次先生を

はじめ「京都育療」の会員の方々の大変なご協力を得て、会場を満員にする程の盛況で集

会を終わりました。

最も条件の良いと思われる開催時期がいつなのか、何回となく理事会でも論議してきた

のですが、前年に引き続き第6回も、11月11～12日に設定しました。分科会は「被虐待」

と「小児の生活習慣病」でした。参加者は前年(平成11年)の半数以下(100名少々)でした。
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その原因を探るための検討会を開きました。概略は『育療』21号の序文に載せましたが、

会員その他への周知が不徹底だったのでしょうか。つまり、広報に問題があったのでしょ

うか。

虐待の問題は、小・中学校でのいじめが大きな社会問題になっているのに、当学会の会

員の多くが病弱養護学校や院内学級に所属していて、直接いじめ問題が“問題”として考

えられる機会が少ないのでしょうか。しかし、平成11年5月には「児童虐待の防止等に関

する法律」が公布され、虐待等の事件が新聞・テレビに報じられるようになっていました。

また、生活習慣病については「小児の生活習慣病」という表現が適切かどうかと言うよ

うなことがあるのかも知れませんし、病気の直接の治療は医療の役割と考えて教育からの

働きかけについては、あまり大きな期待をもっていないということなのでしょうか。

いずれにしても、参加者が激減したことは確かで、研究・研修会のもち方を根本的に見

直さなければならなくなった訳です。理事会では、平成13年度の学術集会並びに研究・研

修会は実施しないことを決め、検討委員会を設置して、 1カ年かけて新しい方向を考えて

いくことにしました。それは「日本育療学会の在り方］そのものを検討することも含んで

もいました。

3．検討委員会の内容

検討委員会は平成13年度内に、計6回にわたって論議を重ねました。

先ず、第1回は、

(1)学術集会並びに研究・研修会について

。少ない参加者をどう増やすか。 ・分科会の持ち方は現在のままで良いのか。

・テーマの設定は。 ・会場は横浜中心で良いのか、また、参加費は妥当か。

・研究・研修会に望む教員の置かれている状況や姿勢には変化があるか。

(2)『育療』の刊行について

・年会費3,000円は適切か。 ・投稿を促す方法は。

。 「育療」発送の作業場の確保と残部の保管場所。

（事務局を将来にわたって個人の住居に置いておけるのか）

(3)その他

。 『育療』22号(H.13/7)の送付に合わせて、アンケート用紙を配布し、それを

もとに今後の在り方の検討資料にする。

第2回目は、アンケート調査をもとに日本育療学会の今後のあり方の検討をしました。

(1)学術集会並びに研究・研修会

・開催時期 ・会場 ・分科会の種類 ・開催案内の周知方法

夏期休暇中に開催したことがあったが、特に期待したほど参加者が多くなかった。し

かし、来年度もし開催するとすれば、やはり8月の開催が適切ではないか。

そして、会場はどこでも同じというアンケートの回答が多かったが、 「東京会場］が

参加者にとっては便利も良いのではないだろうか。

すべては開催案内の周知にかかっていると考えられる。その配布範囲と方法を考え、

なるべく早い時期から情報を流すのがいいのではないか。

(2)『育療』に掲載してほしい内容を調査し吟味する。
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第3回の検討委員会は、平成14年度に、第7回学術集会並びに研究・研修会をいかにす

れば開催できるかという観点で話し合いが持たれた。早い時期での開催時期や会場の決定

が必要という結論になり、次回その方向で論議を進めることになった。

第4回は、前回の決定を受けて、平成14年度「第7回日本育療学会研修会」の開催に焦

点を当てて検討した。結論は、

・開催期日平成14年8月19日～20日

・会場 国立オリンピック記念青少年総合センター とする。

この決定を『育療』23号にく検討委員会中間報告＞として報告すると同時に、平成14年

度の研究・研修会開催を予定として掲載しました。

そして、その内容を理事会にかけ、

第5回、第6回の検討委員会では、研究・研修会の開催に向けて具体的な内容と会の進

め方についての細案を作成していきました。

平成14年8月19～20日の「第7回日本育療学会研修会」は成果を収めました。

4． 『育療』の刊行について

日本育療学会第1回学術集会開催と同時に、 『育療』創刊号を発刊しました。年間3回

の予定で、当学会の目的を達成するためにそれぞれの分野の方から、研究論文、事例研究、

活動状況、提案、意見、感想問等々を寄せて頂き、編集しようという方針でした。

第4号を送付した時点で、もう財政的に破綻しかねない状況が出てしまいました。年会

費が3,000円です。会員数が増えることを疑わなかった経理上のうかつさでしょう。急速

対策を考えて出た結論が、印刷所に版下を持ち込むことでした。 （現在、受けてくれてい

る印刷所からの提案でした。）第5号を発行して直ちに、その準備にかかり第6号から、

すべての原稿を打ち直して版下を作り、印刷所に安く引き受けてもらいました。以来、現

在まで同じ作業が続いています。印刷費用は三分の一になりました。

第7号（平成9年度）から、年間3回の発行を季刊ごとの発行にと努力してきました。

『育療』も3年目を迎えて軌道に乗っていくと思われました。平成ll年度の変則を除いて

4年間続きました。しかし、徐々に会費の納入が思わしくなくなり、転勤などによる退会

者（連絡なく）も少しずつ増えて資金的に苦しくなってしまい、平成13年度からは年3回

の発行に戻ってしまった訳です。大変心苦しい限りです。

また、事務局が個人の住居に置かれているため、 1回400部の冊子発送のためには作業

をする場所を借りてボランティアの人の好意を受けながら仕事を進めてきました。それは、

その都度、印刷する必要があったり、同封すべきものがあったり手間と時間がかかること

でもありました。

5． 日本育療学会の存続を考える

準備期間を1年間設けた甲斐があって、第7回研修会は内容も充実して成功裏に終える

ことができました。しかし、正直にいうとこれが当学会のある意味での限界であったよう

です。いろいろな条件を無理にやり繰りして、 10年間の活動をまがりなりにも続けてきま

した。研修会の後、例年のように反省会を開きましたが、積極的に喜べない雰囲気があり

ました。理事会では、反省と併せて｢育療学会の今後のあり方｣について論議されました。
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《再度の検討委員会》

理事会の要請で再度の検討委員会を2回開き、日本育療学会の存続について具体的に話

し合いました。

・日本育療学会の存在意義 ・減少する会員数と弱い財政基盤 ・組織の弱体化

・事務局：個人の住居に置ける限界 ・今後、研修会等を続ける場合の人的条件

◎問題として集約された事項

①事務局にかかわる問題

この問題は、平成13年度の研究・研修会を休止すると決めた頃からの課題でありました。

個人の住居を事務局にしていることには限界がある。しかし、解決の方法が見つからない

まま時が過ぎていき、事務所を借りるにしてもその費用の捻出は不可能な状態でした。

更に、事務局の仕事を引き継ぐにしても、その人的条件がまったく整わず、事務局員に

もし不都合が生じた場合には、学会そのものの機能が途絶えてしまうことになる恐れがあ

ったわけです。各理事も心当たりを探ってみましたが、具体的解決には至りませんでした。

②会員の確保と財政的基盤

当学会の会員は教員が多く、転勤して他の障害児の学校・学級などに赴任すると、退会

してしまう、しかも無断が多いという状況があります。400名から350名、そして一時は、

300名に近くまで減少し、加えて会費未納者が相当数あったときもありました。 『育療』

の発刊回数を3回にせざるを得なかったのも、そういう状態があったからです。会費の値

上げを考えたこともありましたが、何とかやり繰りで乗り切ったという会計状況です。

③『育療』の編集、発行と発送

印刷に当たっては、費用削減のため編集後に版下を作成していることは前述の通りです

が、発送に当たっては既に約7年に及んでボランティアの方の好意で成り立っています。

しかし、それもそう長くは続かない条件も考えられます。7年経てば7歳年を取ります。

④日本育療学会の今後の具体的問題と活動について

日本育療学会を終息する場合、今年度で完全に解散することができるのか、 『育療』の

取り扱いをどうするか等、事後処理の問題を考えなければなりませんでした。

6． 日本育療学会の存続

上記の「集約された事項」を受けて、平成15年1月から理事会を4度にわたって開き、

結論を出しました。問題は今新しく出現したことではなく、最初に解決しておくべきこと

への取り組みがやや安易であったのではないかと反省もしました。社会的に、特に教育界

の行政的変化があったとはいえ、また病弱教育の体制の変化があったとはいえ、活動の基

本である財政的基盤や、事務局、会を引き継ぐ後継者の問題を解決できなかったことは、

誠に申し訳なく残念であります。

最後まで解決の糸口さえ見いだせない問題が、事務局に関わることでした。折しも現実

に、事務局員が体調を大きく崩し、悪化させている今、引き継ぎ者を見いだすことが出来

ないまま、日本育療学会を終息させざるを得ないことが、結論されるに至りました。ただ、

『育療』は次回30号まで発行する予定です。また、事後処理のための事務的事項は可能な

限り1年間は稼動させる予定です。皆様方のご意見など頂ければ幸です。
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《特集》

QOLを高める看護活動と課題

東京慈恵会医科大学医学部看護学科

教授濱中 代
一
一
目

「QOLを高める看護活動と課題」というテーマで、特集を企画致しました。

慢性的な病気をもちながら家庭や地域で生活している子どもが増えていること

は周知の通りです。そのこと自体は子どもにとってたいへん良いことなのです

が、様々なケアを必要とする子どもとの生活は、家族に負担を強いることにも

なりかねません。子どもにとっても家族にとっても家庭でより良い療養生活が

送れるように、慢性的な病気をもちながら、家庭で生活している子どもやその

家族のQOLを高めるために、様々な看護活動が行われてきています。

この企画は、様々な看護活動のなかの一部ではありますが、現在、実際に行

われていることを紹介し、そこから得られた結果を報告するとともに、今後に

向けて提言したり、今後の課題を明らかにしようとするものです。

今回は以下4つの看護活動の実践を紹介します。

最初はアトピー性皮膚炎の親の会を設立当初より関わり、研究や活動を継続

してきたことの報告で、アトピー性皮膚炎の子どもと家族、専門職との協働に

向けての取り組みまで言及しています。

次は二分脊椎症の子どもと家族に対するトータルケアを目指した“二分脊椎

外来”の紹介です。看護実践例を提示して、就学前の子どもと家族に対する具

体的な看護内容をわかりやすく紹介しています。

3番目は1型糖尿病の子どもと家族の療養生活への援助についてです。小児

糖尿病サマーキャンプや外来での看護活動から実際の子どもたちの反応もまじ

えて、疾患管理行動、成長発達、家族環境の3つの視点で解説しています。

最後は腎移植を経験した方々とのインタビューから浮かび上がった、成人以

降の将来展望を踏まえた貴重な報告です。子ども時代を病気をもって生活した

方々が成人になってから振り返ってくれた語りは、キャリーオーバーの問題も

含めて、より良い実践のための示唆を多く提供してくれています。

これら先駆的な看護活動や対象者の情報を医療関係者とは勿論のこと、教育

や福祉に関わっていらっしゃる方々と共有し、ともに子どもたちのより良い療

育を考えるための一助になればたいへん幸いです。

皆様方からのご意見ご感想を心からお待ちしています。
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《特集》

「アトピー性皮層炎をもつ子どもと親の会」への支援
～子どもや親と専門職との協働を目指して～

長野県看護大学小児慢性疾患看護研究グループ代表

長野県看護大学教授 内田雅代

炎をもつ子どもの母親が多数を占めている。

気管支喘息、食物によりアナフラキシーを起

こす子どもの親も参加している。

会の役員を中心に年間計画を立て、月1回

の定例会の活動内容を決め､勉強会、料理教

室、懇談会、保健師・栄養士との交流等を行

っている。子どもの成長に伴い、退会する親

も多く、会員の入退会は流動的である。それ

ぞれの子どものアトピー性皮膚炎の治療・生

活管理の方法は、外用薬、除去食、内服薬な

どさまざまである。

はじめに

私達は、平成8年より、慢性疾患を持ちな

がら地域で生活している子どもとその家族へ

の看護に関する研究に取り組んでおり1)､そ

の一環として、アトピー性皮膚炎をもつ子ど

もと親の会（以下、アトピーの会）に設立当

初より関わり、研究や活動を継続してきた。

これまでの活動を振り返りながら、どのよ

うな支援が求められているかについて検討す

ることにより、アトピー性皮膚炎をもつ子ど

もや親の支援のための実践的な取り組みへと

繋げていきたい。

2．講演会、話し合いの会

長野県看護大学小児看護学講座では、年1

回、講演会、あるいは、話し合いの会を主催

し、会員以外の地域の人々の参加や専門職者

の参加も呼びかけている。

平成11年講演会：アレルギー疾患の予防

と治療に役立つ栄養・食生活

平成12年講演会：アレルギー用学校給食

の実施に至る経過と内容

平成13年第1回話し合いの会：アトピー

性皮膚炎の子どもの生活を支える

ための話し合い

平成14年第2回話し合いの会： 「アトピ

－性皮膚炎の子どもと家族」と保

育園、学校医療関係者との協働

（後述）

1 ．これまでの調査・活動の内容

1．アトピーの会の設立および定例会への

支援

平成9年のアトピーの会の設立時に大学へ

協力依頼があり、私達は、地域の保健師、栄

養士らと共に準備会に参加し、地域での親た

ちのニーズを探りながら会の立ち上げに協力

した。その後、毎月の定例会は公民館で行わ

れていたが、場所の確保力灘しいため、大学

の学生寮集会室を使用するようになった。私

達は、月1回の親同士の話し合いや勉強会に

参加し、共に学びながら、関連学会からの情

報提供や親の相談にのるなど、アドバイザー

として継続して関わってきた。

＜たんぽぽの会＞

平成9年12月設立、現在、会員数約30名

であり、K市近郊に在住するアトピー性皮膚

3．調査研究

平成10年日常生活管理と母親のニーズに
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て尋ねた。

2)分析方法：選択肢による回答は統計処理

関する調査2）を行い、会員のニ

ーズを把握し、具体的な会の活動

へと繋げられるよう検討した。

平成11年継続会員と退会者の親の会に対

する評価の比較に関する調査3）

を行い、会の活動の活性化に向け

て検討した。

平成12年本講座とアトピーの会との共同

企画として、保育園・幼稚園の職

員を対象にアトピー性皮膚炎の子

どもへの対応4）に関する調査を

実施し、地域の保育園の実情を把

握し、検討するとともに、保育園

へ調査結果を返却した。

平成13年K市周辺の3つの親の会の会員

を対象に、アトピーの会に対する

会員の認識およびニーズの検討5）

についての調査を実施した。

（詳細は後述）

を行い、自由記述による回答は、同じ意味内

容ごとに分類し、複数の研究者で協議しなが

ら内容を分析し、 【カテゴリー】とした。

3．結果および考察

41名から回答が得られ(回収率78.8％)、

回答者はすべて母親であった。有効回答数は

40であった。 （有効回答率97.6％）

1)回答者の背景

母親の年齢は平均34.37±2.73.歳、主婦24

名、パートタイム8名、フルタイム5名、自

営3名であった。子どもの年齢は平均5.26±

3.55歳であった。

2)子どもの病気や日常生活に関する相談

相手

子どもの病気や日常生活に関する相談相手

として、 「夫、実母、義母、親の会の仲間、

友人、医師、保健師、看護師、栄養士、保育

士」を提示し、非常に頼りになる：5点～全

く頼りにならない： 1点の5段階で問い、そ

の平均点を算出した。

その結果、母親力瀬りにしているのは、 1

位から順に、親の会の仲間（4.47),夫(4.25)，

医師(4.0),友人(3.97)であり、実母(3.64)は

7位、保育園・学校の先生(3.39)は9位、義

母(3.4)は10位であった。アトピー性皮膚炎

をもつ子どもの親にとって、疾患管理と保育

は深く関連していることから、実母等の子育

て経験者の知恵を頼りにすることはできにく

く、同じような子どもをもち、同じような経

験をしてる母親からのサポートが大きいこと

が推察された。また、親は保育園・学校の先

生を相談相手として頼りにしているとはとら

えていないことがうかがえた。

ll . 「アトピー性皮膚炎をもつ子どもと親

の会」に対する会員の認識およびニーズ

の検討5） ［平成13年実施］

1．調査目的

アトピー性皮膚炎をもつ子どもと親の会に

対する会員の認識および医療関係者・学校関

係者へのニーズを明かにする。

2．調査方法

l)対象および方法:K市、 I市、M町それ

ぞれ3つの、アトピー性皮膚炎をもつ子ども

と親の会の会員52名を対象に質問紙調査を

実施した。質問内容は、子どもの病気や日常

生活に関する相談相手、親の会への入会目的

や会に対する現在の気持ち、周囲への要望な

どとした。また、会の代表者に対して、会員

数、活動状況、活動内容など会の概要につい
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表2．入会して役に立っていること（自由記述）表1 ．入会目的（複数回答）

【情報が得られて参考になる】

具体的は情報が得られる

良い情報をすぐに試すことができる

子どもの状態を客観的に見られるようになった

【仲間からのサポートが得られる】

仲間がいて楽になれる。安心
前向きな気持ちになれた

気分転換になる

０
０
５
９
３
１

４
３
２
１

情報交換

講演会などで知識を得る

仲間作り

育児不安の解消

周囲への働きかけ

その他

９
３
２

１

０
５
２

１

3)入会目的と入会して役に立っている

こと（表1．表2）

入会目的について選択肢を提示し尋ねたと

ころ、母親たちは、主に情報交換と仲間作り

を目的に入会していた。入会して役に立って

いることについて自由記述で尋ねたところ、

親の会の具体的な情報を得られる､などの【情

報が得られて参考になる】や、仲間がいて楽

になれる。安心など、 【仲間からのサポート

が得られる】という記述が多く、入会の目的

は概ね満たされていると考えられた。

5)今後の会の活動への期待

今後の会の活動への期待として、 「悩んで

いる母親の力になれるとよい」という回答が

多くみられ、入会当初は問題を抱えサポート

される立場であった会員が、活動を通して、

他の人をサポートしたいと変化していること

がうかがわれた。セルフヘルプグループにお

いては、自分体験を話すことで他の会員の参

考になることを知り、そのことが自尊感情を

高め、自分自身を癒すことに繋がる6）と言

われている。また、会員は、孤独で悩んでい

る親をサポートしたいと、会の外への活動に

も視野を広げていた。

4)会の活動でとまどうこと

会の活動でとまどうことを自由記述で回答

を求めたところ、 「会員数の減少」、 「活動

内容が固定されている」などの【会の活動に

関する問題】と「症状や解決法は人それぞれ

であり、解決法を求める方向は難しい｣や｢方

向性が温泉一色になりそうでない人は話に入

れない」と言った、嫉患の特性による問題】

があげられた。

アトピー性皮膚炎をもつ子どもの場合、治

療や経過が多様であり、個々のケアニーズが

異なるといえよう。情報交換により会員はさ

まざまな治療やケアの情報を共有できるが、

情報の偏りが生じたり、個々のニーズが尊重

されにくくなる可能性も潜んでいる。このよ

うな会員のニーズを調整できるような専門職

の関わりが求められる。

表3．保育園・学校に望むこと（自由記述）

【病気の知識と理解を深めて対応してほしい】

・病気に関する知識を持ち，子どもと親

のこころを理解してほしい 11

・給食の安全性の検討およびアレ.,．ギー

の対応 5

【親身になって話を聞いてほしい】 2

6)保育園・学校、医療従事者にのぞむこと

（表3．表4）

保育園・学校や医療従事者にのぞむことを

自由記述で尋ねた。その結果、保育園・学校

に対しては、 【病気の知識と理解を深めて対

応してほしい】 【親身になって話を聞いてほ
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事者に対しては、治療に対する柔軟な対

応と母親の気持ちの理解を求めていた。

母親たちは、学校関係者の疾患に関する

知識や理解が十分ではないととらえてお

り、学校関係者からの理解を得るための、

医療者からの働きかけを求めていた。こ

のようなことから、子どもと家族を取り

巻く多職種の連携が必要であると考えら

れた。

表4．医療従事者にのぞむこと（自由記述）

【病気や治療について広い視野で対応してほしい】

・病気について知識を教えてほしい

・薬物療法以外の治療へのろ理解と情報提供

・生活重視の対応をしてほしい

【心理的なサポートをしてほしい】

・親子両方のこころの面のサポート

・親身になって話を聞いてほしい

【他職種への知識の普及】

・保育園・学校の先生向けの勉強会・講演

６
４
１

２
２

2

しい】のカテゴリーがみられ、具体的な意見

として、 「ある程度の知識を持ってほしい」

恥の子どもと同じ物を食べられない子ども

の心を理解してほしい」 「食品等の安全には

気をつけてほしい」などの記述があった。

医療従事者にのぞむことは、鯖気や治療

について広い視野で対応してほしい】 【心理

的なサポートをしてほしい】 【他職種への知

識の普及】のカテゴリーみられ、具体的には

「治療に関するこまめな説明｣｢薬に頼る治療

に限らず、もっと広い考えでの療法など、参

考になりそうなことを教えてほしい」 「薬を

使わない治療を理解していただきたい｣、「母

親に対するねぎらいの言葉」 「保育園・学校

の先生向けの勉強会」等の記述がみられた。

Ⅲ．アトピー性皮膚炎の子どもと家族、

専門職との協働に向けての取り組み

これまでの調査結果より、母親たちは、

保育園・学校関係者に疾患に対する理解や対

応を求めており、医療従事者と保育園・学校

関係者の連携の必要性が示唆された。また、

親自身も、悩んでいる親をサポートしたいと

考えており、親たちと一緒にさまざまな課題

に取り組んでいくことが重要であると考えら

れた。

そこで、私達は様々な職種が互いの立場を

理解し、子ども・家族を中心にした協働に向

けて取り組むきっかけになることを目的とし

て話し合いの場を企画した。

第1回の話し合い

平成14年3月．アトピー性皮膚炎をもつ子

どもの親（アトピーの会会長）、保健師、保

育士、小児科医が活動の現状を発表し、会場

の参加者と意見交換を行った。アトピー性皮

膚炎の子どもの両親、保健医、栄養士など30

名が参加し、 「各方面の発言者がいて興味の

ある内容だった（母親)」「実際にアレルギー

の子どもを持つ父母の率直な意見が聞けて参

考になった（保健医)」「もっと詳しく知らな

いといけないと思った。このような機会を多

く作ってほしい（栄養士）」などの意見がみ

られた。

4．調査結果のまとめ

アトピー性皮膚炎をもつ子どもの母親は、

「情報交換｣や｢仲間づくり」を目的として親

の会に入会し、親の会を精神的な支えや、実

践的な知識や情報を共有する場ととらえてい

た。子どもの病気や日常生活に関する相談相

手として、親の会の仲間は非常に頼りにされ

ていた。また会員は、会の活動により自分が

サポートされるだけでなく、他の人をサポー

トしたいという思いを持つようになっていた。

母親たちは、保育園・学校に対しては、病

気に対する理解や対応を求めており、医療従
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おわりに

当事者である母親も専門職も、多くの人が

情報交換の場を求めており、母親たちの多様

なニーズがかがえた。アトピー性皮膚炎は、

慢性に経過し、個々の子どもにより治療効果

や経過が異なること、何よりも、日常生活と

深く関連した疾患であることから、子どもの

育児にかかわる親にとって、さまざまな葛藤

を感じる場面も多い。そして、命にかかわる

疾患でないことから、医療との接点を持たな

い場合もあり、民間療法等の情報も含め、さ

まざまな情報が氾濫している中で、親たちは、

とまどいや不安、緊張が大きいと考えられる。

しかし、そのような困難な状況にある母親が、

アトピーの会に参加することにより、同じよ

うな経験をした親たちと話をすることで、少

しゆとりを持って自分を見ることができ、自

分自身を理解するようになっていく。このよ

うな親の経験を専門職が理解しながら、親と

話をすることで、実際にどのような援助が求

められているかを知る機会となる。専門職が

どのように関わり、コミュニケーションをと

っていくかが重要である。

第2回の話し合いの会での発言を専門職の

方々にお願いした際に、一部の専門職の方が

「十分援助できていないから」と辞退された

経緯があった。支援する立場にある専門職の

「支援する」ということのとらえ方も一様で

はない。 「協働する」ということは、それぞ

れの立場だけから考えるとなかなか難しい。

第2回の話し合いの会の参加者の意見にもみ

られたように、各専門機関の相互理解や歩み

寄りが大切である、そして、我々専門職が何

を目指しているかという基本に立ち戻り、求

められていることをどのように実現できるか

自分の役割を問い直していくことで、当事者

である親と専門職が協働するということが実

現していくのではないかと考える。

第2回の話し合い

平成15年2月.アトピー性皮膚炎の子どもの

家族、学生、保健医、養護教諭など36名が参

加した。発言者は6人で、アトピーの会の会

長からは、自身の子育て体験と、会を代表し

て専門職に望むこと、保健医、栄養士からは、

アトピーのための料理教室の活動について、

小学校養護教諭からは、学校にシャワーが設

置され子どもへ効果があったこと、保育士か

らは園児と親に関わった経験、アレルギー専

門医からは最近の治療の動向等力濡された。

参加者との質疑応答の中で、保育園・学校

などの機関が変わっていくためにも、親から

も活発に意見を言ってほしいということが発

言者から聞かれた。また、今回の情報交換の

ような場を望んでいるという意見が家族だけ

でなく専門職からも多数聞かれた。以下の表

は参加者からのアンケート結果の一部である

（表5．表6）。

表5．子どもと関わる上で困ったこと

＜家族の立場から＞

・薬を飲むのを嫌がり，どうしたらいいか（姉）

・薬はいつまで飲むのか（母親）

・ステロイドのことを医師に聞くと，何を怖が

っているのと怒られ，聞きにくい（母親）

・3人目を産むうえでの注意（母親）

＜専門家の立場から＞

・個人個人で違っていて，どのように対応して

いいか解らないときがある（保健師）

表6．専門職と協働／連携に関する意見

･自分で学校の先生に言うのはちょっと難しいけど,自

分から言うようにしないといけなかったのか（学生）

･保育園で薬を塗ってもらうのは無理そうだからと,あ

きらめないでそのつど相談していこうと思った(母親）

･学校の理解，家庭と他の機関での歩み寄りが大事だ

と思う（学生）

･情報を共有し，どこまで出来るかをはっきりさせる

（養謹教諭）

。近隣の市町村で協力して，除去食を給食で作れない

か（母親）
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期 日 記念講演および ：研究・研修テーマ

第1回H.7年5月14日(日）

第2回H､8年8月22日(水）

～24日(金）

第3回H.10年2月27日(金）

～28日(土）

第4回H.11年2月27日(土）

～28日（日）

第5回H､11年11月13日(土）

～14日（日）

第6回H､12年11月11日(土）

~12日（日）

講演『優しさを科学する』

小林登 （国立小児病院院長・東京大学名誉教授）

:医療からみた病気療養児教育の重要性

心身の健康に問題をもつ子どもの現状と課題
■■‐●●●一●｡■口の●‐●q■‐‐q■‐■トローI■‐ー｡一q■一＝■■1■■■■ I■。■＝1■q■‐‐q■‐■q■q■q■q■■■ーー■■一‐ー■■■＝■■■■■Ⅱ■q■■■q■q■■■1■ロー■■ロー■Ⅱ■■■■1■■■1■■■ー■ロ-1■■■■■■■■■■q■■■■

講演『こころと治癒力』

春山茂雄 （田園都市厚生病院院長）

：第1分科会「学校に行けない子供」
■■ロー■＝ー●q■‐1■■■pp1■q■。■。■●●｡‐Ⅱ■●‐●cc今争一一一■■q■q■■■ー。■■■一I■■■■q■■■。■‐‐今●｡●

:第2分科会「筋ジストロフィ－児」
ロー●｡‐■トー‐｡‐■■｡一一I■■■■■I■■■■■Ⅱ■■■ーⅡ■■■■■q■■■■■■■■■■■■■■■q■■q■＝■■ー■■■■ーー■■■■■■■■Ⅱ■ー■■＝■

講演「新『福子(ふくこ)の伝承』を求めて」

波平恵美子 （九州芸術工科大学教授）

：第1分科会「アレルギー疾患｣(1僻鵡離巾0K)
■■■D‐■q■■■旱q■＝q■q■■■｡■‐■■I■1■■■I■q■ー｡一一●‐■■○－一｡‐‐◇｡ー字一一｡■D一ローーー●一つq■■‐口‐つつ一一‐■■4■q■ー‐一一‐

講演『生態防御のメカニズム』

:第2分科会「小児がん」
‐‐｡一一÷q■ー‐‐‐中や■■ー口一○一一‐■■＝むつ一一一一‐一一・｡ー●q

奥村康 （順天堂大学医学部免疫学教授）

：第1分科会「小児腎臓病」 ：第2分科会「自閉症」
｡｡■■－Ⅱ■■■■■■一■■q■■■－q■■■■■q■■■■■q■q■■■ロﾛ■P‐●－－●‐‐4■‐一●ー＝q■■■■■I■■■■■q■■■｡●●‐4■q■P口●‐ー｡‐◆●‐ﾛ■b‐ーー一ー一q■一一‐4■b一一つー一■■■■一ーー一■■－－‐一一.■､4■b●一一一‐ー

講演『子どものこころのゆがみと心理療法』

大原健士郎 （愛知淑徳大学教授）

：第1分科会「不登校」 ：第2分科会「重症心身障害」
c－c－e■D－D－－●‐‐‐●－4■‐‐ロー一●I■■■■q■■■1■q■■■1■q■一口‐ー●‐ー◇‐ー争●一口■■ー』■■■■■■q■■■ー1■ーI■ー■■q■■■ーI■‐-口｡－つ｡－.■-Gつ七一－一一ﾛ■一一p－－q■ー－－÷一一■■一一ー一‐一一今矧

講演『子どもの心身の健やかな成長のために』

吉武香代子 （日本育療学会副会長・千葉大学名誉教授）

:第1分科会「被虐待被いじめ」 ：第2分科会「小児の生活習慣病」

第7回H､14年8月19日(土）

~20日（日）

講演『優しさを科学する』

小林登（サイバー子ども学研究所所長・東京大学名誉教授）

:第1分科会「不登校」 ：第2分科会「小児がん」



<特集》

二分脊椎外来での看護活動
一就学を迎える二分脊椎症の子どもと家族への看護ケアを中心に－

千葉県こども病院外来看護師松岡真里

当院には、千葉県全域から、 200名以上の

二分脊椎症の子どもとその家族が、通院して

いる。二分脊椎症の子どもとその家族は、一

度の外来で、複数診療科を受診するため、外

来滞在力琲常に長くなる。学童期以上の子ど

もになると、外来篭毒珍のために学校を休まざ

るを得ず、外来受診に伴う子どもと家族の負

担が大きな問題となっている。また、二分脊

椎症に関する診療科間の情報交換が十分なさ

れておらず、さらに、個々の子どもと家族へ

の担当外来看護師が決まっていない。即ち、

それまでの当院の外来システムでは、二分脊

椎症の子どもとその家族の抱える問題を包括

的にとらえ、成長発達により変化する問題へ

のタイムリーで、かつニードに沿った継院的

な医療ケアが提供されにくい状況があった。

そこで、これらの問題を解決し、当院に通院

する二分脊椎症の子どもと、その家族に対す

るトータツケアを目指した色二分脊椎外来”

（以下、二脊外来）を2002年10月から

開設した。

l .はじめに

二分脊椎症は胎生期に馬尾神経管に一部の

閉鎖不全が原因で発生する先天異常である。

二分脊椎症の子どもは、二分脊椎の発生した

部位より、下肢の運動・感覚障害、足の変形、

膀胱直腸障害など、さまざまな程度の障害を

併せもつこととなる。

このような、重複障害である二分脊椎症の

子どもたちは、出生直後から、脳神経外科、

整形外科、泌尿器科、小児外科など、複数の

診療科医からの医療を受けることとなる。ま

た、生まれながらに障害をもった子どもを育

てる上での家族が、不安や健康問題の管理上

の負担を抱えていることは、容易に想像され

る。

近年、二分脊椎症をもった子どもとその家

族のQOL向上を目指し、身体的問題のみで

なく、心理的、社会的な問題をも視野に入れ

たトータルケアの必要性が唱えられ、チーム

医療が注目されている。

ここでは、千葉県こども病院で取り組んで

いる喝二分脊椎外来”における看護活動の実

際を、これまでの筆者と就学を迎える二分脊

椎症の子どもとその家族との関わりを交えな

がら紹介する。

（ここで、二分脊椎症とは、開放性脊髄髄

膜瘤などの顕在性二分脊椎症および脊髄脂肪

種などの潜在性二分脊椎症を含めたものをさ

す。）

2.二分脊椎外来の目的

当院の二脊外来の目的は、大きく以下の5

点である。

(1)二分脊椎症の子どもと家族の情報、及び

目標を医療者間で共有し、問題の早期発見

・対応、長期フォーロアップによる、子ど

もと家族のQOLの向上

(2)外来通院および外来滞在時間に対する子

どもと家族の負担を軽減し、外来受診に対

する満足度の向上

(3)出生直後から継続したフォーローアップ

l1 .当院二分脊椎外来の紹介

1.二分脊椎外来開設の背景
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就学前の二分脊椎症の子どもと家族を行い、成長発達に伴い生じる健康問題の

予防

(4)看護ケアの継続的実践による、二分脊椎

症の子どものセルフケアの自立の促進

(5)二分脊椎症の子どもと家族の交流の場を

設け、ソーシャルサポートおよびピアサポ

ートの向上

Ⅲ．

1.子どもの抱える健康問題

l)排尿障害

二分脊椎症の子どもは、神経障害の生じて

いる部位により、尿意がなく、膀胱の収縮反

射も十分でないため、正常な排尿ができない

ことが多い。また、膀胱の変形から、膀胱尿

管逆流症が生じると、尿路感染を起こし、腎

臓機能が傷害されることがある。そのため、

尿の膀胱内残留による尿路感染、膀胱の過度

の進展や膀胱内圧の上昇、尿失禁の予防を目

的とした、間欠的導尿(cleanintermittent

catheterization，以下CIC)が必要となる。

CICは、￥助児期に導入されることが多く、

当初は、母親を中心とした養育者にCIC手技

指導がなされる。CICの自己管理を行うには、

歯磨き、更衣､･入浴などの日常生活上の自己

管理能力や、清潔不潔、時間の概念が理解で

きるかなどの認知発達、CIC手技の獲得に必

要な手先の器用さなどが必要となる。二分脊

椎症の子どもは、下肢の神経障害のため、 ト

イレへの移動やズボンなどの更衣動作がうま

くできないことが多い。また、水頭症を伴っ

ている子どもでは、認知障害に加え、手の巧

綴性が十分でない。これらのことから、二分

脊椎症の子どもが、就学前にCICを行う排尿

の自己管理を獲得することは難しい。一般的

には、小学校入学前の4－5歳から、技術的

な練習を行い、 トイレへの移動、CIC実施時

間の管理を含めた自己管理ができるようにな

るのは、小学2年生以降である。すなわち、

二分脊椎症の子どもの多くが、排尿管理が自

立しないうちに、就学を迎えることとなる。

2)排便障害

二分脊椎症の子どもは、排尿障害同様、神

経障害が原因で､大腸の動きが悪く、便意も

感じにくいため、便秘に陥りやすい。また、

外肛門活躍筋の収縮障害があるため、二分脊

3.二分脊椎外来チーム

ニ脊外来の運営は、外来看護師が中心とな

り、脳外科医、泌尿器科医、整形外科医、小

児外科医で行っている。

当院の二脊外来は、図1に示すように、子

ども・家族を中心とし、担当外来看護師が一

番近くで支え、その周囲を各診療科医師、排

泄管理指導の役割を担う"(創傷・オスト

ミー・失禁）認定看護師、作業療法士、メデ

ィカルソーシャルワーカー(MW)などが囲

む、多職種チームを組んでいる。

4.二分脊椎外来の対象

二脊外来の対象となる子どもと家族は、当

院の患者総数や医療スタッフのマンパワーの

問題から、二脊外来チームで選定している。

現在は、①排泄、移動などに関する問題が多

く出現する、②社会生活が拡大する、③セル

フケア自立への重要な介入ポイントとなる、

④地域との連携が不可欠になる、という発達

段階上の特徴から、次年度就学を迎える子ど

もと家族を優先的に選定している。

そのほか、新生児期や孚勵児期、成人期に

達するケースについて、チームカンファレン

スで検討し、時間の許す限り二脊外来に受診

してもらえるように努めている。

また、就学前の子どもと家族には、 「就学

に対する子どもと家族の不安力畷減し、子ど

もと家族が望む就学生活を迎えることができ

る」ことを目標としている。
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の就学困難なケースも認められている2)。椎症の子どもは、便汚染による皮膚障害や、

便臭に伴う心理的な苦痛を体験することも多

い。排便管理は、腎機能障害を来す排尿管理

に比べ、生命予後への関連は少ないが、二分

脊椎症の子どものQOL向上には、とても重

要な側面である。

近年、涜腸や洗腸療法など、子どもや家族

にとって満足のいく排便管理が導入されてい

る。しかし、完全な便失禁の予防は難しいこ

とが多い。さらに、二分脊椎症の子どもは、

肛門周囲の知覚障害があり、便失禁を感知す

ることができない。そのため、それまでの幼

稚園や保育園での生活と異なり、学校生活の

中では、便汚染のオムツや下着交換を、タイ

ムリーに行いにくくなることが予想され、排

便障害に伴う二次的な問題を引き起こすこと

が懸念される。

3)運動機能障害

二分脊椎症の子どもは、障害された神経レ

ベルにより、車いす、歩行器、クラッチ、下

肢装具などの扶助道具を用いた移動手段を獲

得している。二分脊椎症の子どもの運動機能

レベルは、 トイレ移動、更衣動作、手洗い・

洗面などの日常生活動作に加え、学校生活で

の教室移動、体育授業などに影響を及ぼす。

当院通院中の二分脊椎症の子ども200名を対

象に行った調査では、 10歳以上で日常的に

車いすを使用する割合が、4割を占めていた

1)。このことは、学校生活を送る二分脊椎症

の子どもの多くが、移動動作への介助を要す

ることを示唆している。

4)認知・知能障害

開放性脊髄髄膜瘤のような顕在性二分脊椎

で、水頭症のある子どもでは、認知障害を伴

っていることが多い。当院の調査でも、水頭

症のある就学前の開放性脊髄髄膜瘤の子ども

の4割近くが、伽ll-IQ80以下であった。

特に、vIQに比べPIQが低く、視覚を中心と

した知覚認知系の障害が示唆され、普通校へ

2.学校選択をめぐる問題

現在までに、当院の就学前二脊外来には、

17家族が受診した。そして、出生後2年間に

およぶ長期入院をしていた子どもをもつ1家

族以外は全てが、普通小学校への入学を希望

していた。しかし、これまでに述べたような

子どもの健康問題から、家族の多く力戦学に

当たり、普通校、普通校の特殊クラス、養護

学校といった学校選択をめぐり葛藤を経験し

ている。筆者は、 「普通校の活発な他の子ど

もたちの中で、わが子が取り残されて、寂し

い思いをするのなら養護学校の方がいい。で

も、いろいろな経験をさせる中で、成長をす

ることもあるから、普通校で社会を広げてや

りたい」と、自問自答を重ね、夫婦間での意

見の相違を乗り越えて、学校の選択を行って

いる家族の姿を見てきた。

そして、学校選択を行ったあとも、設備や

排泄障害の問題から、就学予定の学校や地元

教育委員会との調整において、困難やストレ

スを感じている家族が多い。

Ⅳ、二分脊椎外来における看護師の役割

ここでは、筆者がこれまでに二脊外来で関

わってきたケースを紹介しながら、看護師の

役割を述べる。

直接的な看護実践

1)子ども自身の健康管理・セルフケアに

関するケア

ニ脊外来では、看護師が子どもとじっくり

関わり、就学に向けての子ども自身の課題を

一緒に考え、セルフケアに対する気持ちを表

出させるとともに、主体性の高揚に努めてい

る。その中で、子ども自身の、セルフケアへ

の取り組みを称賛し、子どもに自信がつき、

「自分にもできる」という効力感がもてるよ
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うな関わりが大切であると考えている。

A君：開放性脊髄髄膜瘤車いす異動両親

CICに関連する具体的な動作を提示して、少

しずつ練習することを提案した。その中で、

「どれならできそうかな」と、尋ね、Bちゃ

ん自身に行動目標を選んでもらった。Bちゃ

んは、 「最初の手洗いをお母さんと一緒にす

ること」、 「管と消毒綿を準備すること」の

2つを選んだ。筆者はそれに、 「今度の外来

に元気に来ること」の目標をもう一つ加えた。

すると、 1カ月後の外来で、A君同様、Bち

ゃんから筆者に声をかけ、 「ゴミも捨ててる

よ」と、得意げに話してくれた。筆者は、す

べての目標が達成できたことと、自分で新し

い目標を立て取り組んだこととに対する最大

の称賛をした。現在1年生になり、母親が手

を出そうとすると、 「わたしのことだよ」と

話し、カテーテル挿入以外は自分で取り組む

ようになり、健康管理やセルフケアの主体性

が高まっている。

2)両親の健康管理・セルフケアへの関わり

方へのケア

子ども自身の健康管理やセルフケア自立に

は、家族、特に母親の日常生活における、子

どもへの関わり方が関連する3)。 そこで、

看護師は、両親に普段の生活を振り返っても

らい、両親とともに、セルフケアの実際や、

関わり方を評価している。子どもから表出さ

れた気持ちや主体性の芽生え、看護師の評価

した子ども自身のセルフケア能力を両親に伝

え、セルフケア自立に向けた両親の関わり方

を具体的に提示している。しかし、子ども自

身のセルフケア自立に対する悲観的なとらえ

方や、うまく自立が進まないことに対する不

安や、ストレスを感じている両親が少なくな

い。そのような場合には、両親の話をじっく

り聞き、子ども自身の変化やがんばりを両親

が気づけるような会話をもつように心掛けて

いる。

A君の母親

がCICを実施

両親は、川学1年生くらいで、A君自身の

CIC自立を望んでおり、母親が、カテーテル

挿入の手技などを教えていた。筆者が、CIC

を自分で行うことに対するA君の気持ちを尋

ねたところ、 「自分でやってみたい」という

意欲が示された。さらにA君は、 「管を汚し

ちゃいけないと思うから緊張するし、怖い。

でも、管を入れようとするとき、お母さんが

怒るからいや」と話した。そこで筆者は、A

君が自分で取り組もうとしていることを称賛

し、カテーテル挿入時の気持ちに理解を示し

た。そして、 F挿入以外の手技ができている

ことはすごいこと。看護師とも練習をすれば、

できるようになる」と励ました。すると、A

君は得意げな顔で大きく頷き、 1カ月後の外

来受診時には、自ら筆者を探し、 「ちょっと

お母さんに管をもってもらえば、できるよう

になった。もうちょっとで、自分だけででき

る。2年生までには大丈夫」と、報告に来て

くれた。セルフケアへの気持ちや取り組みを

大切に評価することは、子ども自身の目標設

定を促し、効力感を高めることにつながった

と考える。

Bちゃん：開放性脊髄髄膜瘤車いす移動

母親がCICを実施

Bちゃんは、二脊外来を受診するまで、一

連のCIC動作を、すべて母親にゆだねていた。

両親も、 「まだ無理」との考えから、Bちゃ

んには何も指導していなかった。そこで筆者

は、学校に通い始めてからの楽しみなことを

話しながら、Bちゃん自身がやってみようか

なと感じ、自分でCICを行うことがイメージ

できるように話をした。そして、 「Bちゃん

が学校で楽しくするために、看護師とがんば

ってみよう。Bちゃんなら頑張れると思う」

と話し、手洗いや、物品の準備、片付けなど、 A君の母親は、A君自身にCICへの自覚が
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を行う。そして両親が、子どもを中心として

今後の目標を考え、治療法や健康管理の方法

を選択できるように支援している。さらに、

子どもや家族が、 「看護師は、私たち家族の

ことを考え、相談にのってくれる存在」と、

感じられるように関わることが、二分脊椎外

来における看護師の重要な役割と考える。

Bちゃんの両親

ないと感じていること、教えようとすると嫌

がってしまうことを懸念していた。そこで、

筆者が聞いたA君の「緊張する。怖い」とい

う気持ちと、 「お母さんが怒る」というA君

のとらえた母親の関わり方を伝えた。A君の

母親は、 「がんばってほしいと思って、やら

せていたんですけど、そんな風に思っている

とは。確かに、上手にできないから、ついつ

い怒っちゃいました」と自身の関わりを振り

返ってくれた。

さらに、筆者は、A君の母親の自立を望む

気持ちに共感しながら、A君も自分で出来る

ようになりたいと思っていることを伝え、こ

れからの関わり方について話し合った。する

と、家事などで忙しいと感じているときには、

A君を急がせたり、強い口調になることに、

母親自身が気づいた。また、母親よりも父親

との方が、A君がCICに落ち着いて取り組ん

でいることがわかった。そこで、実際のカテ

ーテルの挿入は、父親に教えてもらうように

すること、A君ができているところは褒めて

ほしいなど、具体的な関わり方を提示した。

母親は「そうですよね、Aはがんばっていま

すよね」と涙を浮かべながら、話を聞いてい

た。その後のA君の変化は、先述の通りであ

る。

3)両親への心理的なケア

ニ脊外来では、各診療科の医師から現在の

病状や将来起こりうる問題など、多くの医療

的な知識が提供される。また、就学前検査と

して実施される心理検査結果が示されること

があり、ときに両親の不安を高めてしまう。

看護師は、そばに寄り添い、両親の気持ちを

受け止められるよう傾聴し、両親の不安が少

しでも軽減されるように、医師への質問を促

すように心掛けている。また、提示された医

療的な知識から、両親力珈の健康問題や、

今後生じうる問題に対する対処方法を考え、

整理できるように情報の補足や予期的な指導

これまで、両親は、保育園でも楽しく他の

子どもたちと遊び、絵も上手に描けるなど、

Bちゃんに認知発達面での遅れを感じること

はなかった。しかし、説明された心理検査結

果は、予想以上に認知発達面での遅れを示し

ており、両親にとって、不安ととまどいを高

める内容だった。

筆者は、落胆の強い母親のそばに座り、医

師の説明に補足を加え、日常生活の中で、両

親がとらえているBちゃんの様子を評価する

ことに努めた。父親は、日常生活での関わり

方や将来的な問題への質問をしており、母親

に比べBちゃんの現状を客観的にとらえられ

ている様子であった。そのため筆者は、母親

のそばに座ったままで、父親の疑問力聴理さ

れるように、質問に答えるようにした。二脊

外来終了時、父親が「考えなくてはいけない

ことがいっぱいある。でも、今できることを

一つ一つ、考えていきたい」と筆者に話して

くれた。二脊外来後1年がたった今、両親は、

Bちゃん自身の成長を楽しんでおり、外来受

診の度に、学校生活でのBちゃんの様子を筆

者に伝えてくれる。

Cちゃんの母親：開放性脊髄髄膜瘤車い

す移動母親によるCICの実施

母親は、Cちゃんの普通校への就学を決め、

地元教育委員会に連絡を取った。その際、教

育委員会の普通校進学に対する消極的な姿勢

を知らされ、わが子を就学させることに対す

る親の役割への自信を失いかけていた。外来

受診時に、筆者の前で、涙とともに母親の気
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持ちを吐露した。筆者は、母親の話を聞きな

がら、普通校を選択するまでの経緯を一緒に

振り返り、母親がCちゃんのために一生懸命

取り組んでいることを評価した。すると、母

親は、 「この子に会ってもらえばわかってく

れると思う」、 「主人と一緒に行った方がい

いかも」など、具体的な解決方法を話してく

れた。そして、何度か教育委員会に通い、こ

の秋、就学予定の学校長と教育委員が、Cち

ゃんの通う保育園を訪問し、Cちゃんの様子

を見に来てくれるようになった。

個々の子どもの障害レベルによって、普通

校や養護学校などの選択を、医療サイドから

明確に提示することはできない。もちろん、

選択する上で、子どもにとっての、それぞれ

のメリットやデメリットを、家族とともに検

討することは重要である。しかし、それ以上

に、子ども自身のQOL向上や、障害をもつ

子どもを育てる両親の気持ちや、子育てに対

する信念を大切にして、学校選択のプロセス

を支援することが看護師の役割ではないかと

考える。

4)コーディネート

二脊外来チームでは、毎月2回、ケース・

カンファレンスを行い、各診療科医師からの

情報や今後の方向性、外来蓋診者に行うアン

ケート調査の内容を、チーム内で共有してい

る。看護師が、カンファレンスの司会をし、

必要な情報をまとめ、子どもと家族を包括的

にとらえ、ケースの課題を明確にするととも

に、二脊外来におけるケースの目標を設定し

ている。個々の子どもや家族により、抱えて

いる問題が異なるため､看護師がそれらの問

題をいかにキャッチし、どのように多職種に

わたる医療ケアのコーディネートを行うかが、

二脊外来の目的を果たす上で重要なポイント

となる。そして、二脊外来後に、必要なケア

が継続されるように、多職種との協働や地域

との連絡をとり、連携をはかるようにしてい

る。

5)研究．大学との協働

二分脊椎症の子どもと家族に対する看護ケ

アや、当院の二分脊椎外来のような専門外来

における看護師の役割は、まだ発展途上であ

る。そのため、当外来では、大学との共同研

究を通じて、二分脊椎症の子どもとその家族

に必要な看護ケアを明らかにするとともに、

日々の看護実践への研究結果の活用を行って

いる。これら、大学との協働は、施設内の看

護実践にとどまらず、二分脊椎の看護に関連

している他施設との情報交換にもつながる。

現在、に分脊椎症トータルケア研究会」

が、年に1回開催されている。看護師にとっ

ては、心理士、教育関係、社旗福祉、患者会

との連携に加え、自己研錨の場となっている。

V.おわりに

二脊外来を受けた家族からは、 「相談窓口

ができた」、 「みんなで考えてくれることが

ありがたい」との評価をいただいている。

しかし、当院通院中の二分脊椎症の子ども

と家族すべてに、必要な看護ケアを提供でき

ていないのが現状である。現在は、セルフケ

ア自立に向けての支援モデルを作成し、二分

脊椎症の子どもの成長発達を促すために、よ

り意識的、計画的なケアの方法を構築するこ

とに取り組んでいる。

二分脊椎症の子どもへのケアは、施設内で

は不十分であり、地域、学校、教育委員会な

どとの協働が不可欠である。今後は、地域連

携によるケアマネージメントモデルを検討し、

二分脊椎症の子どものQOL向上に努力した

い。
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僻集》

糖尿病の小児と家族に対する看護活動

神戸市看護大学小児看護学

助教授二宮啓子

l)インスリン注射の管理1 ．はじめに

糖尿病には、 1型糖尿病（インスリン依存

型）と2型糖尿病（インスリン非依存型）が

あり、小児期に発症する糖尿病の大部分は、

1型糖尿病が占めています。小児での1型糖

尿病の有病率は、小児人口1万人あたりl.5

～2.0人､年間発症率は10万人あたりl.5～2.0

人です。一方、小児での2型糖尿病の発症率

は、最近の20年間で2～3倍に増加しており、

10万人あたり4～6人と急増してきている現

状も報告されています。

小児糖尿病は成長・発達の過程で血糖コン

トロールを乱しやすいうえ、生涯病気の管理

が必要であること､小児期に身につけた自己

管理能力が将来の生活の質に関わってくるこ

とから、小児と家族の自己管理能力を高め､

病気のコントロールを上手く行えるように援

助することが重要です。援助を考える際には、

まず、実際の療養生活を把握し、療養生活上

の問題を明らかにしていくことが必要です。

ここでは、小児糖尿病サマーキャンプや外来

で糖尿病の小児と家族に行ってきた看護活動

と研究結果から、 1型糖尿病をもって生活し

ている小児と家族の療養生活への援助につい

て述べます。

指示された時間に指示された量のインスリ

ン注射を行う必要があります。その中で最も

多い問題は注射の打ち忘れです。私が行った

調査でも思春期の患児の30％に2カ月に1回

以上のインスリン注射の打ち忘れがありまし

た。 1日4回注射法では、就寝前のインスリ

ンを注射しないまま眠ってしまうことが比較

的多く、注射の打ち忘れの予防として、家族

に声をかけてもらうなど家族の協力を求める

ように援助しています。また、ペン型注射器

の改良や実施方法の検討が進み、どこででも

苦痛の少ない簡単な方法で注射できるように

なっていますが、それでも痛みを伴うため、

患児は隙だ、つらい」という否定的な感情

を伴いやすいです。このような疾患管理行動

に対する否定的な感情は悪い疾患管理行動や

悪い血糖コントロールとの関係が明らかにさ

れています。これらのことから、実際の疾患

管理行動と共にそれに対する気持ちを把握し

ておくことが大切です。保育園や学校で注射

をしなければならない場合は、どのような状

況で行っているのか、担任の教師や養護教諭

は協力してくれているのかについても把握し

ておくことが具体的な援助方法を考えるため

に必要です。

患児や家族がその日の食事量、運動量との

関係を把握した上で、血糖値を参考に自らが

インスリン量を微調整していくことも行われ

ています。時々起こる問題として、インスリ

ンの種類を間違えて注射したり、速効型イン

スリンと中間型インスリンの量を間違えて注

射したりすることがあります。インスリンの

l1 .糖尿病の小児と家族の療養生活の把握

と看護援助

糖尿病の小児と家族の療養生活の把握の視

点について、表1に示しました。

1 ．疾患管理行動に関する事柄

a.疾患管理行動の実際とそれに伴う気持ち
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たりしながら、よい血糖コントロールを保つ

ために努力していることが多いです。このよ

うな自己管理への努力に対しては、ほめるこ

とが大切です。それが疾患管理行動の継院へ

の動機づけにつながります。ある思春期の男

児は血糖測定を2日に1回行うか行っていな

いかの状況でした。なぜ血糖測定をしないの

かと尋ねると、 「めんどうだから。でも、だ

いたい血糖値がどれくらいかを血糖測定しな

くても身体で感じる。」と言ったので、血糖

値を予測して、血糖測定をしてもらったとこ

ろ、ほぼ同じ値でした。この患児は血糖コン

トロールもよかったため、その感覚が正確か

どうかを時々確かめるために血糖測定をする

ことと低血糖を感じたら、測定することを話

し合って決めました。患児の気持ちを考慮し

て、できるだけ負担の少ない方法を一緒に考

えていく姿勢で援助することが大切と考えて

います。

種類と量を間違わないように注意し、注射器

の色を変えたり、注射器に印を付けておいた

りすること、もし、間違って注射したときは

主治医に連絡することを説明し、また、間違

って注射したときの対処方法をあらかじめ教

えておくことも大切です。

2）低血糖への予防と対処

患児は低血糖に備えて、ブドウ糖錠やステ

ィックタイプの砂糖、クッキーなどを常に携

帯しておくことが必要です。血糖値や食事時

間との関係によって、補食の種類や量を考え

る必要があります。血糖値が低く食事までに

時間があるときは、すぐに消化吸収し血糖値

を上げるブドウ糖錠と消化吸収に時間がかか

り徐々に血糖値を上げて長時間効果を持続で

きるクッキーやビスケットなど、2種類のも

のを摂取します。

体育、運動部活動、マラソン大会などの運

動量力端別に増えることが予測できる時は、

運動による低血糖を起こさないように運動の

前に補食をしておくことが大切です。また、

遠足や修学旅行などの特別な行事があるとき

は主治医に事前に相談しておくように助言し

ています。

4）食事療法の管理

1型糖尿病の小児の場合は、正常な成長発

達を遂げる必要があるため、厳い食事制限は

行いませんが、実際には「つらい、難しい」

という否定的な気持ちを持っている者が多い

です。毎日の食生活を管理するのは、並大抵

のことではなく、家族や患児の気持ちを受け

止め、一緒に食事療法に関する工夫について

考え、患児の意向になるべく添った具体的な

方法を提示することが必要です。成長期の患

児はお腹がいつぱいになるように摂取量を多

く食べたいので、フライパンをテフロン加工

のものに変え、油の量を減らしたり、肉は赤

みにし、カロリーの少ない野菜を多くしたり

して工夫すること、最近では低カロリー食品

がたくさん販売されており、安価で手に入れ

やすくなっているため、それらをうまく利用

することを勧めています。また、思春期にな

ると、友達とのつきあいで外食することもあ

3）血糖管理

患児は食前、就寝前、低血糖症状があると

きなど1日数回血糖値を測定し、血糖表に記

録しています。血糖測定は血糖値のモニタリ

ングのために行っており、病状を左右するイ

ンスリン注射のように必ず行わなければなら

ないという意識が低く、痛みが少なく身体の

どの部位ででも1座l程度の微量の採血によ

りわずか5秒で測定できる機器も開発されて

いますが、患児は「めんどうもいや」という

否定的な気持ちを持ちやすいです。しかし、

患児は血糖値を見ながら、摂取量を変えたり、

運動量を変えたり、インスリン量を微調整し
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きられる」、 「食事の時間が規則的」などの

日常生活習慣が、疾患管理行動と有意な相関

が見られていることから、十分な睡眠をとる

こと、規則正しく食事を取ることを含めた規

則正しい生活を行うことが大切と言えます。

また、親の「朝すっきり起きられる」、 「就

寝時間」などの日常生活習慣と患児の疾患管

理行動と有意な相関が見られており、できる

だけ家族で規則正しい生活を行えるように援

助していくと効果的と言えます。しかし、長

期にわたって療養生活を継院させていくため

には、患児も家族もストレスをためないよう

に上手に息抜きをすることも大切であり、休

日の多少の朝寝坊程度は許容範囲と考えてい

ます。

ります。外食をするときは、できるだけ、メ

ニューにカロリー表示があるレストランを選

んだり、ハンバーガーを食べるなら、飲み物

はカロリーのないウーロン茶にするなど自分

で考えてだいたい指示カロリーになるように

調整すること、また、少し多めに摂取してし

まったときは、運動量を増やすなどして血糖

値を下げる工夫ができることも説明していま

す。

また、同胞が患児の前でスナック菓子を食

べたりすると我慢ができずについ食べてしま

うことがあります。同胞にも患児の病気につ

いて理解させ、協力してもらうことが大切で

す。

5）運動療法の管理

b).疾患管理行動における患児の自己管理

能力および親の代行状況とその負担感

患児の自己管理能力は成長発達段階によっ

て大きく影響されます。患児が低年齢であれ

ばあるほど、自分で疾患管理行動を行うこと

ができないため、親が全面的に代行すること

になり、親（特に母親）の負担感が大きいで

す。孚勵児期は、低血糖を把握しにくい、患

児の疾患への理解が乏しく献立通りに食べな

い、感染症が多いなどの問題があげられます

幼児期の患児をもつ母親は、”カロリー計算

して食事を作ってもきちんと食べてくれない

とよく言います。母親には、患児の睡眠、食

事、抄剛などの生活リズムを整えること、十

分に遊ばせ、空腹感を持たせるように努める

ことと共に、食事の摂取量に神経質になり、

ぴりぴりとした雰囲気で食事をするのではな

く、楽しく食事をすることが大切であること

を指導しています。最近は、超速効型インス

リンが用いられるようになり、食事摂取量の

予測が困難であったり、シックデイの場合は

食べた量に合わせて食直後に注射することが

可能になっていますので、そのことも説明し

糖尿病患児は合併症のために運動制限のあ

る患児以外はすべての運動が許可されます。

患児には毎日規則正しい運動ができるように

援助しています。年少児の場合、継続的な運

動を行うためには、家族の協力が必要です。

特に親に運動する習慣がない場合は、患児も

運動する習慣がないため、家族で散歩に行く

とか、水泳教室に通わせるなどの配慮が必要

です。運動の好きな学童・思春期の患児の場

合は、運動部活動に入ることを勧めています。

一方、運動の嫌いな学童・思春期の患児にと

っては運動療法を行うのは、とても苦痛です

そのため、学校からの帰り道を遠回りして帰

る、毎日お風呂に5分長めに入るなどカロリ

ー消費という視点で発想の転換をして､患児

にできそうなことを聞きながら、日頃の生活

の中であまり無理せずに継続できることを患

児が自分で決めることができるように援助し

6）生活の規律

a).患児の日常生活習慣と疾患管理行動と

の相関について

表2に示しました。患児の「朝すっきり起
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家族の食事療法の負担を軽減するように努め

ています。

また、幼児は低血糖の自覚がないことが多

く、家族は低血糖を起こすのではないかとい

う不安を常に持っています。夜間の低血糖が

心配で、深夜に血糖測定のためにアラームを

かけて寝るという母親もいました。特に夜間

は親自身が眠っているため、観察が行き届か

ないことから、不安が大きいです。就寝前の

血糖値、日中の運動量や夕食の摂取量から、

夜間の低血糖を予測することができ、血糖を

測定し、補食を行ったり、インスリン量を調

節することにより低血糖の予防が可能である

こと、また、夜間眠ったまま急に昏睡に陥る

ことはまれで、目が覚めたり、泣いたり、動

きが激しくなったりと何かサインがあること、

朝に向かい血糖が上昇することを説明し、で

きるだけ日常生活に支障をきたさない方法に

ついて、親と共に考え実施できるように援助

することが大切です。

患児の成長発達に伴い、自己管理能力も高

まります。しかし、親がそれを正しく理解で

きず、保護しすぎたり、活動を制限したり、

患児に代わって判断してしまったりして、患

児の健康な自立心力看たないことがあります。

とくに幼少期に発症した患児の場合はこのよ

うな状況に陥りやすいです。そのため、患児

が主体的に自己管理できる環境を整えるよう

に援助することが大切です。

また、思春期は内分泌系の急激な発達によ

る身体的変化と共に、友達を中心に社会生活

が拡大し、精神的には親から自立していく時

期です。糖尿病患児にとってこの時期は、イ

ンスリン抵抗性が増加するうえに、健康な小

児が体験するストレスに加え、病状や治療に

伴うさまざまなストレスを体験するため、疾

患管理行動・血糖コントロールは乱れやすい

です。同じ病気を持つ仲間と楽しい時を過ご

したり、将来について話し合ったりする体験

は、不安の軽減につながり、お互いの励みに

もなります。そのため、サマーキャンプへの

参加を勧めたり、元気に活躍している人々を

紹介したりしています。

c).疾患管理行動における家族の理解と協力

ある幼児の母親は、食事作り、血糖測定、

インスリン注射などに追われて自分の食事の

時間もとれないといった生活状況になりまし

た。簡便な注射手技や血糖測定器を選び習熟

することも助けになりますが、患児の生活を

家族から切り離して考えるのではなく、家族

全員の生活の中で考えていくことが大切です。

注射や血糖測定を手伝う、患児と同じものを

食べる、外来へ同行するなど、患児が小さい

ほど、罹病期間が短いほど父親のサポートは

重要であり、家族全体で良い協力体制が作れ

るように配慮していくことが重要です。

年齢力塙くなるに従い、患児の自己管理の

割合が増えていきますが、すべての疾患管理

ができるわけではありません。食事管理に関

しては、その割合が少なく、食事を作るのは

母親であることがほとんどであり、母親が食

事管理の大部分を担っていると言っても過言

ではありません。また、思春期になると、親

がいろいろいうと患児がうるさがるため、疾

患の管理の責任や役割を急激に患児に任せて

しまう場合があります。このことは患児に大

きな負担となり、疾患に悪影響を及ぼすこと

が報告されています。そのため、患児が親か

らのサポートを受けていると感じながら、徐

々に疾患管理が移行できるように親に協力を

求めながら、進めていくことが大切です。

さらに、小児が認知していた両親への愛着

の質が健康生活に関連していたこと、 「自分

で積極的に問題に取り組む」、 「家族の力を

求める」対処パターンを持っている患児は疾

患管理行動が良好で、血糖コントロールが良

かったことが報告されています。このように、
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いくつかの同じパターンの朝食を用意し、摂

取量や学校での活動予定から血糖値の変化を

予測し、学校に連絡するなどの工夫も行って

います。しかし、学校関係者の低血糖への不

安は強く、学校行事に親の付き添いを求めら

れたり、活動制限を強いられたりすることも

あります。学年が上がるにつれ、患児の交友

関係が広がり、多様な授業や学校行事への参

加など行動範囲も広がる中で、同級生と同じ

行動ができないことは、劣等感、疾患に対す

る嫌悪感につながり､注射をしなくなったり、

低血糖を我慢したりして疾患管理行動の乱れ

の原因になったり、いじめの原因になったり

することもあります。

一般に厳しい食事制限、プールやマラソン

等の参加制限、学校での定時の補食などは行

わないようになっていますし、患児の生活経

験として欠かせない学校行事などに合わせて

治療処方を調節することもできます。つまり、

インスリン注射に実施や、低血糖を恐れて修

学旅行に参加させないというのではなく、主

治医と相談し、インスリン量を調節して低血

糖の不安をなくすことが可能です。そのため、

学校関係者には、患児・家族とよく話し合っ

て、同級生と同じ行動ができるように協力し

ていただきたいと思っています。

患児が家族に助けを求める行動ができ、家族

も患児の疾患管理行動を見守り、疾患の管理

責任の一部を担いながら、患児が求めている

ときに手助けできるような関係を作っていく

こと力塑ましいです。そのため、看護師は患

児と親の話を別々によく聞き、親が患児の気

持ちを理解できるように、患児が親の気持ち

を理解できるように親子の相互理解を促し、

親子の橋渡しをする役割を担うことが大切で

す。

2．成長発達に伴う事柄

a・学校生活

学童期の問題として、入学による新しい生

活環境への適応、学校関係者の無理解、学校

への不適応、自己注射・血糖測定の怠慢など

の問題があげられます。この時期の患児にと

って日中の大半を過ごす学校での生活が快適

かどうかは、大きな意味を持ちます。そのた

め、入学時に学校関係者の理解と協力を求め

ることが不可欠です。小学生ではほとんどす

べての親が担任、養護教諭に病気、インスリ

ン注射、食事療法、低血糖などの学校生活で

必要なすべての情報を伝えて理解を促し、イ

ンスリン注射や補食を取る時間・場所などに

ついての協力を求めています。また、多くの

場合、クラス全員に話し、同級生への理解と

協力を得るようにしています。医療者は、親

が主体となって学校側と交渉していけるよう

に支援し、必要に応じて、学校や地域との連

携をはかっています。患児・家族が主体とな

って行動できるように援助することは、患児

・家族が病気を受け入れ、その患児・家族ら

しく生き生きと生活していくために必要です。

そのため、学校関係者には同級生に誰が説明

するのかを患児・家族と話し合い、自分たち

で決定できるように配慮していただきたいと

思っています。また、学校で見られる問題の

うち、最も頻度力塙いのは低血糖です。親は

b・学習塾・習い事

学習塾・習い事は、夕食の時間と重なるこ

とが多く、患児の疾患管理行動に影響を与え

ることがあります。そのため、できるだけ夕

食の時間に重ならないように調整するように

助言したり、それが無理な場合には、食事と

インスリン注射の時間や量の調整について、

キ治医と相談するように助言しています。

C.アルバイト

高校生になると、アルバイトをする者が増

えます。アルバイトは夕食の時間と重なるこ
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とが多く、患児の疾患管理行動に影響を与え 家庭環境は患児の疾患管理に影響を及ぼす

る可能性があります。ステーキハウスでアル と同時に、家族もまた大きな影響を受けます。

バイトをしていた高校生の女児が、そこで出家族への影響としては母親の不安や負担が最

される夕食を食べていて血糖コントロールを も大きいですが、父親や他の家族員の協力も

乱したことがありました。そのため、できる 不可欠であり、これらによる同胞への影響も

だけ夕食の時間に重ならないように調整する あります。そのため、外来診察の待ち時間を

ように、疾患管理行動に悪影響を与えないよ利用して、母親の労をねぎらい、困っている

うなアルバイトの種類や時間帯を選択するよ ことを聞いたり、それに対する具体的な解決

うに助言しています。 方法を一緒に考えたり、患児が家族の中心に

なるため放置されがちな同胞に両親の目を向

d・飲酒・喫煙 けるきっかけを作ったりすることも必要です。

思春期は疾患に関するストレスに加えて、 また、経済面では保険医療の範囲でも長期

友人や教師との関係、受験勉強などの日常生にわたる医療費の負担は大きくなり、保険外

活に関するストレスも加わり、疾患の管理をの物品や交通費などの出費も多くなります。

行いながら、社会生活に適応していくの力灘家族の経済状態や社会資源の活用状況を把握

しい時期です。精神的にも不安定になり、疾 しながら、必要に応じて、ケースワーカーな

患と疾患管理行動への嫌悪感、生活規律の乱どの福祉関係者と連携を取りながら援助して

れ、食事習慣の乱れ、クラブ活動への不参加、 いくことが必要と考えています。

受験、生活の変化などの問題が出てくること

が指摘されています。ストレスが高くなると、 lll.おわりに

飲酒や喫煙、ドラッグなどに手を出しやすぐ 糖尿病患児とその家族に援助を行う際には、

なります。そのため、実際に行っているもの単に知識を提供するだけでなく、サポートを

には、患児の気持ちを受け止めた上で、合併感じながら、意欲と誇りを持って自己管理に

症との関係について説明しながら、少しでも 取り組むことができるように、患児・家族の

回数や量を減らせるように、一緒に考えてい心理を理解し、援助することが大切です。遠

きます。また、行っていないものには、行わ くの目標に到達できないことを叱責するので

ないようにストレスや友達関係を把握し、ス はなく、身近な目標を患児・家族と共に見い

トレスカ塙いときには、対処方法を一緒に考だし、その達成を評価して共に喜び、患児に

え、支援していきます。 達成感を持たせていくことがよい血糖コント

ロールを得るための療養生活の継続に結びつ

3．家族機能を含めた家庭環境に関する事柄いていくものと考えています。

表2 患児の健康習慣項目得点と疾患管理行動総得点との相関

*P<0.05, **P<0．01
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項目 朝すっきり

起きられる

食べ物の

味付け

食事の時間

が規則的

歯磨きの

頻度

外出後の

手洗い

療養行動 0.409＊＊ 0.420＊＊ 0.415＊＊ 0.382＊＊ 0.325＊



表1 糖尿病の小児と家族の療養生活の把握の視点

1 ．疾患管理行動に関する事柄

a.疾患管理行動の実際とそれに伴う気持ち

1）インスリン注射の管理

インスリン注射の手技・時間、注射の打ち忘れの有無及びその状況、注射部位の状態、

生活に応じたインスリン量の調整は適切か、学校でのインスリン注射が適切に行えている

か、注射を行う上で困っていることはないか

2）低血糖の予防と対処

低血糖が自覚できているか、どのようなときに低血糖が起こりやすいか、患児の生活ス

タイルの中で把握しているか､補食ずる食品の種類･量の選択が適切か、学校での補食の

方法、低血糖の対処は適切か、外出時に補食と糖尿病カードを携帯しているか

3）血糖管理

血糖測定の手技・回数は適切か、血糖値が注射・食事・運動と関連づけて考えられてい

るか、血糖値やHbAlc値の正しい目安を持っているか、体調の悪いときは、必ず血糖・尿

ケトンの測定を行っているか（シックデイの対応）

4）食事療法の管理

1日の食事回数（朝食をとっているか）と食事時間、栄養バランスと味付け、間食の量

と内容、夜食の有無、外食の頻度、給食の摂取状況_(残す、おかわり）、指示された食事
．のカロリーと目安がわかているか

5）運動療法の管理

運動の実施状況、運動の種類、通学方法と時間、運動系クラブの所属、運動好きか、家

族の運動習慣、指示された運動量が守れているか

6）生活の規律

起床・就寝時間、目覚め方、午睡の有無、朝の排便習慣、登校時間と帰宅時間

b.疾患管理行動における患児の自己管理能力および親の代行状況とその負担感

c・疾患管理行動における家族の理解と協力

2．成長発達に伴う事柄

a・学校生活：欠席・遅刻・早退の回数、体育・部活動・修学旅行などの学校行事への参加
状況、友人との関係性、学校生活についての充実感、満足感、担任・養護教諭・級友の疾
患や疾患管理についての理解と協力

b.学習塾・習い事：回数、時間

c・アルバイト：回数、時間、内容及び食事付きかどうか ‘

d.飲酒・喫煙：関心、頻度、量、家族・友人の喫煙・飲酒

3．家族機能を含めた家庭環境に関する事柄

家族のライフイベント（親の離婚、失業、親族の病気など）の有無、家族員の関係性、生
活時間の規則性、経済状態、社会資源の活用状況、充実感
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僻集》

子ども時代に腎移植を受けた患者さんへの
インタビューから浮かび上がったこと

東京慈恵会医科大学医学部看護学科

講師 長佳代

はじめに

腎不全のお子さんに対する医療は、この20年余りの間に飛躍的な進歩を遂げてきたとさ

れています。

腹膜透析療法の開発と進歩により、それ以前には助けられなかった幼い末期腎不全のお

子さんの命を救うことができるようになりました。また、腎移植に関する知識と技術も、

めざましい進歩を遂げてきました。現在、子ども時代に透析療法を経て腎臓の移植を受け

た患者さんが成長し、成人期に達しています。

わたしは、一昨年から昨年にかけて、子ども時代に腎臓の移植を受けた患者さんの療養

上必要な行動の行ない方が思春期にどのように変化するのかを明らかにするための研究の

データを収集する目的で、こうした患者さんにインタビューする機会を持ちました。お話

を聞いたのは、子どもの頃に腎臓の病気になり、末期腎不全となり透析療法を経験し、そ

の後腎移植を受け、現在高校生以上の年齢に達している方たちでした。 17歳から36歳の、

25人の方のご協力をいただき、お－人あたり平均2時間、子ども時代から現在までのこと

を語っていただきました。

インタビューの目的は、療養上必要な行動が思春期にどのように変化するのかを明らか

にすることでしたが、患者さんは、実にたくさんのことを話してくださいました。ここで

は、患者さんが話してくださったことの中から、医療、教育、福祉の領域で広く役立てて

いただけるのではないかと思う三つの事柄を紹介します。

ひとつめは、患者さんは、幼い頃の親御さんの献身をのちになって感じ、感謝するよう

になるということ、二つめは、学校でつらい目にあった時期の周囲の人の親身なかかわり

は、のちに患者さんの力になるということ、三つめは、成人した患者さんでは、仕事への

満足が自分を肯定する気持ちにつながっており、そのことは療養上必要な事柄を守り、継

続して行なっていく上で重要であるということについてです。

1 ．患者さんは、幼い頃の親御さんの献身をのちになって感じ、感謝するようになる

患者さんのお話を分析する過程で、こういうことは、成長していく過程のことをご本人

に振り返っていただいているからこそ聞けるお話だなと思ったことがいくつかありました。

子どもが、大人になっていく過程で芽生える思いがあることを、改めて教えてもらったの

です。

そのうちのひとつに、親御さんの献身をのちになって感じ、感謝するようになるという

ことがありました。次に示すように、患者さんは、ある年齢に達してから子ども時代を振
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り返って、自分に尽くしてくれた親御さんの苦労がなみなみではなかったことを感じ悟る

ようになっていました。

「自分の場合は、母親が． ． 、結構、良く、図書館とかいろんな本屋とか行って、レシピみたいな

のありますよね、制限の、塩分制限とかそういうのとかも、そういうのを見ながら研究したりとか、

あと、結構、自分が入院してた時にも、ここの看謹相談のところに行っては、そういった本とかいろ

いろ調べてたらしいんですけどね． ． ． 、多分ね、生まれつきの人で、自分みたいに同じような頃、

透析を迎えた人っていうのは、本人よりも親の方がつらいんじゃない？ この頃ってね、僕ね、そん

なことは考えたことなかったけど、今でも直接言葉には出せないけど、それはやっぱ、伝わるように

なりましたね。多分この頃、親はつらかったんじゃないかなって、自分よりも。」 （小学生当時を振

り返って）

「外来透析してた時． ． 、帰る時、だるいじゃないですか、おんぶしてもらって、おかあさんが、

ちょっと半泣きみたいな感じで、駅まで歩く時に． ． ． ．だからね、一番その時、大変だったと思い

ますよ、その時は。子ども、ガキだから、わかんないじゃないですか、親がどのくらい苦しんでると

か、自分が子どもの時って． ． ． 、相当つらかつたんだろうな、と思って。確かにね、なんかわけわ

かんなくて泣いてるときもあったんで、何で泣いてるのかわからないじゃないですか、その時は。」

（小学校高学年当時を振り返って）

現在こうした思いは、患者さんの中で、薬を飲み忘れるなど自己管理を怠って移植した

腎臓をダメにしてしまうようなことになっては、親に申し訳ないという思いとなって、療

養上必要な行動をしっかり守っていかなければという動機づけに結びついていました。幼

い頃に、親御さんから受け取っていた愛情に気がつくと、困難なことに直面し、何かに耐

えたり、頑張ったりしなければならない時、患者さんの力になるのだと思います。

ただし、親御さんが献身的であればあるほどいいのかといえば、決してそうではありま

せん。親御さんが過保護だったり、過干渉だったりすることが、プラスに作用しないこと

はご存知のとおりです。

病気だからといって周囲の人から特別扱いを受けた体験は、患者さんにとって良くない

思い出になっていました。家庭でも同様です。例えば、学校の成績があまり良くなかった

時、きょうだいは親御さんから叱られるのに、自分は何も言われなかったことは、嫌だっ

た思い出になっていました。悪い事をした時に親御さんに容赦なく厳しく叱られたことや、

早い時期から自分のことは自分で行なうようにしつけられたことなどは、今では良い思い

出であり「普通に育てられた」という自信につながっていました。

患者さんは、感謝の気持ちを向ける親御さんの様子を、自分自身の記憶に残っている場

面や情景として語ってくださっています。親御さんから、 「あの時はたいへんだった」と

いったことを言われたわけではないことがわかります。黙っていても、子どもはやがて理

解するようになり、それが精神的な支えや力になっていくのです。わたしは、話してくだ

さった患者さんの親御さんに、是非このことを聞かせてさしあげたいと思いました。今現

在、頑張っておられる病気のお子さんの親御さんにも、聞かせてさしあげたいと思ってい

ます。
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2．学校でつらい目にあった時期の周囲の人の親身なかかわりは、たとえその事態の直接

的な解決にいたらなかったとしても、子どもの記憶に残り、のちに力になる

のちになって患者さんの精神的な支えや力になるような、周囲の人のかかわりのありよ

うは、 1で述べたことの他にもありました。

患者さんの中には、運動や食事の制限のためにクラスメートと同じことができなかった

り、容姿に薬の副作用が及んだことが原因で、小学校や中学校で、からかわれたり、白い

目で見られたり、詮索されたりといった目にあって、つらい思いをした方が少なくありま

せんでした。その当時のお話の中に、次のようなことがありました。

「この薬を飲まなければ、こうならなかったのになとか。あと、母親にあたったこともありました

ね． ． ． ．どうしてわたしをこんなふうに産んだんだとか言っちゃったりしたことはある。だけど、

それで母親が、そういうふうに言ってる子たちに注意してくれるのを見て、ああ、なんだ心配してる

んだって思って、もう言わなくなった、うん． ． ． 、 自分がそういうふうに、他人を責めたりするこ

とはなくなった。」

「なんかね、手紙でいっぱい書かれたの、俺。俺のことを、イジメを。口もあったけど、手紙もあ

って。それを鞄の中に入れるの、奴らが。で、おかあさんが弁当箱を取ろうとして、たまたま見つけ

て読んじゃって、何これってなって、学校に電話して、で、それで気付いたのね。で、それでおかあ

さんは泣いてたね。お母さんもつらかったと思うけどね。こんなに元気になったのに、学校も行ける

ようになったのに、その先でこんなこんなことがあるんだっていう。○○、何欲しい？ って言われ

て、マウンテンバイクって言ったら、買ってくれた。」

「先生っていうのは、そういう面倒臭いことにはかかわりたくない先生っていうのが多いじゃない

ですか。小学校の4？5年かな、の時にあたった先生は、すごくいい先生で、そういうわたしがいじ

められてるんだけど、どう思うかって、話し合ってくれたんだけど、でもやっぱり、そうするといじ

めてる子たちが、また図にのっちゃってやったりするから、先生に今度はバレないようにやるように

なっちゃうから、だから。先生に言っても無駄だし、自分でなんとかするしかないなって。」

「一時期、そういうことで言われたこともあったんですけども、わたしが入院してる時ですかね、

わたしの担任の先生が、わたしの病気についての授業を開いてくれたんですね． ． ． ． 、移植の話の

入ってる腎臓病の話なんですね。それを同級生たちに読ませてくれて、で、小学校時代の子たちは、

みんなわたしの病気のことを分かってくれていて、いろいろ協力的になったんですね。」

学校でイジメにあった話は、うかがっていて胸が痛むものでした。患者さんは、その時

期、非常にヘルプレスな状態だったことが伝わってきました。

何人かの患者さんに、当時、どうして欲しかったかを質問しました。かえってきた答は、

「諦め、諦めっていうんじゃないけど、もういいやっていう考えはありましたね。相手に

しない方がいいかなって。」、 「もっとみんなわかってもらいたかったけど、小学生なん

てバカだしさ、わからないじゃん？だから別にこうしてもらいたいっていうの、自分で

も諦めてたしね。」といったもので、残念ながらイジメに対して「こうすればいい」とい

う具体的方策は導きだせませんでした。
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しかし、ただひとつだけ言えることがありました。それは、上の語りのように、その時

たとえそのつらい状況自体は改善しなかったとしても、自分のことを真剣に大切に考えて

くれる人が居たことは記憶に残り、その患者さんの力になっているということです。病気

と共に生活し成長していくお子さんの周囲にいる人間は、その時、その時に真剣にその子

どものことを考え、力を尽くすことを怠ってはならないと改めて思いました。

3．成人した患者さんでは、仕事への満足が自分を肯定する気持ちにつながっており、そ

のことは療養上必要な事柄を守り、継続して行なっていく上で重要である

腎移植を受けた患者さんの就業率は、社会復帰の指標のひとつとされています。しかし、

就職の意味は、就業が可能な健康状態に患者さんが回復したことを示すだけではありませ

ん。患者さんが、自分の仕事に責任と誇りを持ち、職場で人間関係を築き、労働の対価と

して収入を得ることは、自分自身を肯定することにつながっていました。

「本で、分厚いの、たまたま開いたところに、あったんですよ、たまたま一人募集っていうの、事

務職で。じゃ、電話してみようってことになって。で、試験、なかったんですよ、ほんとに。面接だ

けで、受かっちゃって． ． ． 、人事の人が、たまたま、ほんとにいい人だったみたいで、移植したっ

ていうことを言ったら、なんかすぐ採用が決まっちゃったみたいでも ． 、結構、だから、ついてたの

かもしれないですね。」

「もう最終的にどうしよう、と思って、学校の先生に相談して、ハローワーク？あの、職業安定所

に行って、説明を受けて、障害者でも雇ってくれる会社を探して、行ってすぐ、 『じゃ、ここの会社

にしたらどう？』って、その会社が今勤めてる、○○なんですね。で、そこにすんなり入れて。なん

か、企業で、障害者を雇わなきゃいけないっていう制度があるみたいで、ちょうどその時に僕が行っ

たんで、すぐに採用になって。」

「普通の枠だとね、結構門前払い多かったですね． ． ． 、で、たまたまうちの会社があるっていう

の、知って。その時に面接した人が、 『君、いろいろなことをやってて前向きだね』って言って『是

非、うちの会社に来てくれ』って． ． ． 、その人じゃなければ、僕も（会社に）入ってなかったなみ

たいな、ね。運もありますよね。それでなんとかね、就職は。」

「今のところが、いいっていうか、みんないい人で。上の人も、穏やかな方が多くて． ． 、今まで、

学校にしても何にしても、いい人ばっかりに巡り合ってるんで。それは、母も、 『あなたはすごい』

って言ってて。」

「（仕事に）行き始めた頃は、最初疲れてたけど、すごい楽しくて。もうみんないい人ばっかりだ

し。」

「たまたま俺の時は、学校の時から今の就職先まで、周りのメンバーっていうか、そういう人たち

に恵まれてるからいいけど､これが他の場所だったらどうなってたんだろうって考えると。」

そして、そのような気持ちは、次の語りが示すように、療養上必要な行動を守り、良い

健康状態を保たなければという気持ちに結びついていました。
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「僕は上司に、こういう病気で、毎月病院へ行ってますと、あんまり、毎日遅くまで残ることはで

きませんと（言ってある）。と、それは自分の自己管理で任せると、だけど、やらなきゃいけない時

は、やらなきゃいけないんだよ、ってことは、そういう、仕事をやるってことを認められてるわけで

すよね、無理のないように仕事をしなさいよと、そういうふうに言われてるってことは、社会的な地

位も確立されて、責任がその人にのしかかると。それをするためには、どうしたらいいかっていった

ら、責任をもって、管理をしっかりしてね、自分の身体を第一に考えて、無理のない仕事をすると｡」

「学生だったら、すいません休みますの電話1本でいいと思うんですけど、仕事だとそうはいかな

いじゃないですか． ． ． 、自分で気をつけるしかないんで。」

私がお話をお聞きした25人の患者さんたちのうち、当時学生だった5人の方を除く20人

の方全てが、何らかの職業に就いていらっしゃいました。大半の患者さんが、現在の仕事

にほぼ満足しておられる様子で、職場の様子や仕事内容についての話をいきいきと話して

くださいました。が、中には、雇用形態についての悩みや不満を持つ患者さんがおられま

した。

20人の患者さんたちの雇用形態は、正職員、準職員・嘱託職員、パートタイマー・アル

バイトとさまざまでした。パートタイマーやアルバイトとしての就労の方が、束縛や負担

が少なく、受診や体調不良の際に休みを取りやすくて良いという考えがある一方で、可能

な限り自立するために、安定した職に就きそれなりの給与や保障を得たいし、やりがいも

見い出したいという考えもあると思います。後者のように考える方の場合、就職活動の時

点で、求人の内容が自分の望む雇用形態や条件であるか否かを十分に吟味する必要があり

ます。実際に、そのようにして現在の職に就いた患者さんもいらっしゃいました。しかし

ながら、就職活動中の主たる関心事は業種や企業の規模であり、正職員か否かの雇用形態

や、給与や休暇などの雇用条件は、入社後にはじめて知ったという患者さんもいらっしゃ

いました。この場合、運が良かった患者さんは正職員として満足できる雇用条件の職を得

ておられましたが、残念ながらそうではなかった患者さんがいらしたのです。

「この社員と嘱託との違いっていうのは、改めて思ったんですけど、今思えば、まず責任が全然違

うんですよね。嘱託の時っていうのは、自分が一生懸命業務をやってても、絶対チェックが入るんで

すよ、先輩なり、上の人間が． ． ． 、同じような業務時間やってて、仕事も1年やってれば増えてい

くんですよね、たとえ嘱託だろうが。でもね、ボーナスというのがなかったんですよ、これが一番痛

かったんですよ。」

「正直、わかんなかったです。契約自体どういうものなのか、わかってなかったっていうのもあっ

たんで、その当時は。もうね、はじめなんていうのは、社会人っていうだけでも、嬉しさってあった

んですよね、どっかで、それが甘さだったと思うんですけど。」

「有給休暇と、あと、他の人はどうだかわからないけど、ボーナスがない。あと、退職金もない、

それは、何か、障害者枠で入ったからかなと思うけど、どっちにしろ、3年しか居られないから． 、

1年更新で3年まで。それは、こっちが居たくても、向こうが居て欲しくても、それは契約上． ． ．

また新しいところを探さなくちゃいけない。」
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「最初は嬉しかったんですけど、どんどん年数を重ねていくと、準社員の仕事と正社員の仕事が変

わらないんですね、事務をやってるんですけど、賃金の差がでてきたり、正直それは・ ・ ・。周りが

どんどん、出世じゃないけども上がっていって、取り残された気分になっちゃうんですよね。」

雇用形態の多様化は、ここ数年でより顕著となった現象とされています。雇用形態によ

る差、すなわち正職員であるか否かによる差は、時間の経過とともに大きくなります。上

の語りからもわかるように、与えられる仕事の内容や責任の重さ、給与や賞与、昇給や昇

進などの差は、就職後間もなくの頃はさほどではなくとも、年を重ね、それなりの年齢に

なるにしたがい大きくなります。そうなってくると患者さんの後悔や悩みは切実なものに

なります。

就職活動は、患者さんにとって自分が社会に受け入れられるかどうかの試練であり、費

やされるエネルギーは多大です。簡単にやり直しがきかない進路選択の機会に、 「自分の

望む雇用形態や条件であるか否かを確認する」、 「正職員か否かを確認する」というひと

つの注意の如何によって、のちの切実な後悔や悩みのもととなるような状況を招いてしま

うのは非常に残念なことといえます。

25人の腎移植後の患者さんのお話をうかがった研究の結果として明らかになったことの

一つに、患者さんが自分を肯定する気持ちを持つことの大切さがありました。自分を肯定

する気持ちを持つことは、患者さんが、日々療養上必要な事柄を守り、継続して行なって

いく上で、非常に重要だということが改めてわかったのです。そして、先に示したように、

成人期に達した患者さんにとっては、職業生活のありようが、自分を肯定する気持ちにに

大きく影響していました。仕事に満足しているか否かは、患者さんの長期的な予後に影響

するかも知れないということです。これから就職活動を行なう患者さんがいらしたら、先

輩の患者さんの話を引用しながら、自分の望む雇用形態を見極めた上で就職活動を行なう

ようにとの助言を是非行なって欲しいと思います。

おわりに

ここで紹介した事柄はどれも、腎移植を子ども時代に受けた患者さんにのみあてはまる

ことではないと思います。医療の進歩によって、以前は成長し大人になることを望めなか

った子どもたちの病気の治療の手立てが見つかったり、症状をコントロールしたりできる

ようになりました。継院した管理や病気によって生じた問題を、小児期から成人期に持ち

越していく子どもたちが増えています。従来の小児看護の枠組みになかった背景を持つケ

アの対象といえます。このような子どもたちの現在とその先にある将来を、よりよいもの
にしていくための取り組みや実践は、まだまだこれからかもしれません。さまざまな領域

の専門職とご家族で、情報を広め共有しながら、共に考えていかなければならない重要な

課題であると考えています。

1
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僻別寄稿》

社会保障制度からみた「特別支援教育」
一地域保健法・母子保健法改正の経験をふまえて－

国立特殊教育総合研究所

病弱教育研究部長西牧謙吾

特別支援教育体制の構築にも、この視点が必

要と考える。

以上の議論を前提に、地方衛生行政の経験

もふまえ、今後の特別支援教育のあり方につ

いて考えてみたい。

1 ．はじめに

2002年に日本で生まれた子どもの平均余命

は、男子78.32歳、女子85.23歳で、今の健康

指標を維持すれば男子の54％、女子の76

％が80歳まで生きられることになる。日本

の長寿に貢献してきたのが、乳児死亡率の改

善である（今は、高齢者がなかなか亡くなら

ないことが貢献している）。

今の子どもたちは、生まれたときから80歳

まで生きることを前提に、各発達段階の課題

を乗り越えていかなければならない。新障害

者プランの中で述べられた「一貫した相談支

援体制の整備」の背後に、人生80年（長い

ながいライフサイクル！ ！）を視野に入れて

おく必要がある。

特別支援教育を、障害児のライフサイクル

の中で捉えれば、義務教育はどのような意味

があるのだろう？義務教育として、学校教

育を受ける権利がある以上、一人ひとりの障

害児にとってもっとも適した教育の場を選択

でき、それぞれの特別な教育的ニーズに応じ

た適切な指導が行われることが基本であるこ

とは疑う余地もない。しかし、この考え方は、

「近代的な」学校制度の中で教育の仕方（テ

クニック）、教育の仕掛け（システム）、教

育の仕組み（ストラクチャー）を変えている

だけではなかろうか？

今、時代は大きく変化し、噺しい時代に

2． 日本の社会保障制度の沿革

特殊教育の歴史に中で、障害児教育の萌芽

は、福祉や医療の中にあったと言ってよい。

障害の種別や程度に依存するとはいえ、教育

的ニーズは以前より生活の自立、職業的自立

にあった。その後、ノーマライゼーションの

理念の普及や人権意識の高揚からすべての障

害児が、義務教育をうけることが当然の権利

と考えられるようになり、今では、すべての

障害児が教育を受けることに疑問を持つ人は

いない。

そこで、特別支援教育制度の中での「一貫

した相談支援体制の整備」や、 「一人ひとり

の教育的ニーズ」の意味を深く理解する上で、

戦後日本の社会保障制度の沿革を概観し、ひ

とりの障害児・者がどのようにして家族や社

会に支えられ、自立を目指しているかを押さ

えておきたい。なぜなら、教育改革のみなら

ず、今の国の構造改革の背景には、社会保障

制度の再構築、国の行財政改革、地方分権と

いう大きな流れがあるからである。全国各地

の自治体では、自ら行財政改革を進めながら、

国の進める種々の構造改革について行かなけ

ればならない。そして、今回の改革も同じ流

れの中にあると考えてよい。

ふさわしい教育基本法と教育振興基本計画の

在り方について（答申）」の中でも、 「ポス

トモダンな」学校制度はどうあるべきかの議

論が進んでいる。軽度発達障害児等を含めた

－32－



昭和40年代は、高度経済成長の中、成長

ペースに乗り切れない老人、心身障害児・者、

母子世帯の生活は厳しく、特に一般在宅老人

問題は社会問題化した。また、急激な都市化、

工業化の進展による社会病理的現象に対応す

るために、すべての児童を対象とする健全育

成活動が重視され、多くの母子保健施策が展

開された。昭和40年、それまでの母子保健

施策の法的根拠となる母子保健法が制定され

た。障害児・者施策も、施設入所対象年齢の

整合性をはかるための法改正が進められた。

また、今までの施設施策だけでなく、在宅施

策の必要性が認識されてきた。保育ニーズの

高まりから、保育所数が増加した。昭和48

年は、日本が経済成長優先から福祉優先へ転

換を図ったとして「福祉元年」と呼ばれた。

昭和40年代後半は、ドルショック、オイル

ショックを契機に、狂乱物価と物不足で低所

得者層が大きな被害を被り、生活保謹基準の

見直し、社会福祉施設の措置費の大幅増額、

年金の物価スライド制力蝋かれ、日本経済は、

低成長時代に突入した。

昭和49年中央児童福祉審議会は、 「今後

推進すべき児童福祉対策について（答申）」

を行い、福祉施策の3本柱である、

①障害の発生予防、早期発見、早期療育施策

②在宅福祉施策、

③施設施策

の中で、医療保障、所得保障、職業、教育、

その他税制上の優遇に関して、総合的に進め

ていくことになった。

社会保障制度といえば公衆衛生（医療を含

む）、社会福祉、社会保険、国家扶助を意味

するが、これは、憲法第25条の生存権、健

康権、環境権を保障するための制度である。

言い換えれば、国民が幸せに生きるための制

度とも言える。その時代の要請により、新し

く制度が作られ、どの分野に重点が置かれる

か決まってくる。少し冗長になるが、戦後全

体を振り返ることをお許し願いたい。

昭和20年代は、終戦後の生活困窮者の最

低限の生活を保障することを緊急課題として、

要保護児童、非行児童の保護、貧困者の生活

保障、傷病軍人を含む身体障害児・者の保護

・育成と環境改善・感染症対策に力点が置か

れ、保健所法をはじめとする衛生関係法令、

生活保護法、児童福祉法、身体障害者福祉法、

社会福祉事業法等力堪備された。また児童福

祉法では、身体障害児に対し療育の理念に基

づいた施策が体系的に進められるようになっ

た。知的障害児施設に関する規定も、児童福

祉法の中に盛り込まれた。

昭和30年代には、社会保障の重点は防貧

対策､特に低所得者対策に移り、障害児、情

緒障害児、母子家庭に対する施策、身体障害

児福祉施設の充実、未熟児養育医療と保健指

導、新生児訪問制度、3歳児健診が創設され、

必要に応じて、上記の法改正が行われた。昭

和35年、知的障害児施設の年齢超過者（本

来は18歳まで）問題を解決するために知的

障害者福祉法が制定された。昭和36年には

国民皆保険、皆年金も実現した。昭和38年

老人福祉法、昭和39年母子福祉法が制定さ

れ、社会福祉に関する基本的な「福祉6法」

力噛った。また、重度重複障害児の療育に関

する調査研究や取り組みが始まったのもこの

時期である。

昭和50年代、60年代は、国は低成長時

代に景気対策を積極的に進め、公共投資、社

会福祉を含む社会保障・文教分野で公共サー

ビスの増額を図った。その結果、高い国債依

存財政が続いた。昭和56年赤字財政が続く

中、膨張した行政の仕組みを減量化・効率化
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する目的で、第2次臨時行政調査会が歳出削

減を主な内容とする答申を出した。これ以降、

社会保障関連予算も大きく影響を受けること

になった。昭和57年の老人保健法は、老人

医療費無料化による急激な医療費の増加を背

景に（それに歯止めをかけるために）できた

法律である。そして歳出抑制に連結した既存

制度の見直しの一環として医療保険制度、年

金制度改革が進む一方､地方が行ってきた国

の事務（機関委任事務）を、地方の自主性を

尊重し、団体委任事務として権限移譲も進め

られた（地方分権の流れ）。社会的には、物

質的豊かさの陰で精神的なストレスや、地域

・家庭での子どもの養育力低下を背景にした、

非行や家庭内暴力、いじめの問題が顕在化し

た。母子保健施策は、病気の早期発見・早期

対応だけでなく、子育て支援へシフトしてい

った。児童手当の対象の拡大が図られた。

障害者施策では、国際障害者年（昭和56

年）を受け､｢障害者対策に関する長期計画」

が策定された。昭和58年から始まった「国

連・障害者の10年」は平成4年に終了した。

昭和62年には、社会福祉士、介護福祉士法

が制定され、福祉専門職資格が国家資糊上さ

れた。昭和60年代は高糊上社会の到来と、

年金制度の成謝上で、民間福祉サービスが伸

び、その健全育成が重要課題となった。

プラン）」が、厚生･大蔵・自治3省協議に

より策定された。この中の老人保健福祉計画

策定を全市町村に義務づけ、国全体のニーズ

の総量を算出したことは画期的であった。こ

れをもって、高齢者の社会福祉改革が具体的

に進められることになった。

平成2年には、中央社会福祉審議会・地域

福祉専門分科会「地域における民間福祉活動

の推進について（中間報告）」も出され、こ

れらを受けて社会福祉関係8法（老人福祉法、

身体障害者福祉法、知的障害者福祉法、児童

福祉法、母子及び寡婦福祉法、社会福祉事業

法、老人保健法、社会福祉・医療事業団法）

が改正された。内容は、高齢者や障害者の在

宅福祉を推進するための基金や関連施設の法

的根拠を整理するとともに、市町村への措置

権権限委譲、老人保健福祉計画策定を全国の

市町村に義務づけた。この改正により、社会

福祉事業法の中にノーマライゼーションや地

域福祉の理念が盛り込まれた。マンパワー対

策については、平成2年「保健医療・福祉マ

ンパワー対策本部」を設置し、高齢化に対応

したマンパワーの確保策、処遇の改善、資質

の向上、福祉専門職の活用等の人材確保に関

する提言を行った。これを受けて、平成4年

社会福祉事業法及び社会福祉施設職員退職手

当共済法の一部改正を行い、社会福祉協議会

の事業として、 「社会福祉に関する活動への

住民の参加のための援助」も盛り込まれた。

これらの成果は、平成5年「社会福祉事業に

従事する者の確保を図るための措置に関する

基本的な指針」、 「国民の社会福祉に関する

活動への参加の促進を図るための措置に関す

る基本的な指針」の告示に反映された。

平成時代は、まず、高齢者介護問題から始

まる。

平成元年、中央社会福祉審議会・身体障害

者福祉審議会､中央児童審福祉議会の三審議

会合同企画分科会から意見具申「今後の社会

福祉のあり方について」が出された。同年、

高齢者が幸せに生きるために、年金と医療に

力点が置かれ、介護老人の増加が見込まれる

ため、その部分を在宅福祉でみていこうと、

「高齢者保健福祉推進十ケ年戦略（ゴールド

また、障害者施策については、平成5年、

心身障害者対策基本法を改正し、名称を障害

者基本法とし、障害者の範囲の明卿上、障害
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者対策に関する新長期計画の策定が規定され

た。平成6年障害者保健福祉施策推進本部が

設置され、身体障害、知的障害及び精神障害

の各分野にわたる総合的検討が行われ、平成

7年中間報告としてとりまとめられた。同年、

障害者対策推進本部において、ノーマライゼ

ーション7ケ年戦略（平成14年まで）とし

て、厚生、運輸、労働、建設等関係省庁の施

策を含め、 「障害者プラン」ができあがった。

この中で、市町村障害者計画策定の努力規定、

具体的目標設定がなされた。平成8年厚生省

大臣官房に障害保健福祉部が創設され、身体

障害者福祉審議会、中央児童福祉審議会障害

福祉部会及び公衆衛生審議会精神保健福祉部

会に合同企画分科会が設けられ、平成11年

障害者福祉サービスの新しい利用制度への移

行（支援費制度への移行）等を内容とする意

見具申を行った。これを受けて、平成12年

身体障害者福祉法、知的障害者福祉法、児童

福祉法などの改正が行われた。

が公的介護保険を検討すべきという中間報告、

平成8年介護保険制度案大綱を答申し、平成

9年介護保険法成立（平成12年実施）につ

ながった。高齢者対策のための仕組みづくり

がゴールドプラン、新ゴールドプラン、ゴー

ルドプラン21と続く一連の戦略である。高

齢者対策は、介護保険という財源を確保して

制度上一定の完成をみた。

地域保健関連では、平成6年6月、馳域

保健対策強化のための関係法律の整備に関す

る法律」として、保健所法の改正と併せて母

子保健法の改正も行われ、平成9年4月より

全面実施された。文字どおり、日本の新しい

地域保健のあり方が法定化された。

少子化対策の動きを少し追ってみると、平

成6年12月、少子・高齢社会の中で、女性

の社会進出と子育ての両立の必要性、育児そ

のものの心理的・肉体的負担増、子育て世代

の悪い住宅事情、子育てコストの増大に対し

て、 「今後の子育て支援のための施策の基本

的方向について（エンゼルプラン）」を文部、

厚生、労働、建設の4大臣合意により策定し、

その具体策として「緊急保育対策等5か年事

業」が行われた。その後、平成11年11月、

少子化対策推進関係閣僚会議で、 「少子化対

策基本方針」が決定されるとともに、瞳点

的に推進すべき少子化対策の具体的実施計画

（新エンゼルプラン)｣が策定され、平成16

年度までの目標値が示された。現在（平成15

年8月）、国会で「次世代育成支援対策推進

法」が審議中である。

以上、児童福祉法、児童虐待防止法とも関

連するが、生まれた子どもをしっかり社会で

支えようと言う視点は評価できるが、若い世

代が子どもを産みたくなるような対策まで至

っていないのが現状である。

社会福祉全体に関わる動きとして、平成6

年3月、厚生大臣の私的懇話会である高齢社

会福祉ビジョン懇話会は、 「21世紀福祉ビ

ジョン」をとりまとめた。この中で、高鮒上

及び少子化の進行と、核家族化・就業構造の

変化という、高齢者介護と子育てを巡る環境

が大きく変化しつつある中で、21世紀に向

かって日本がどのように福祉政策を選択して

いくのか、定量分析もふくめ、幅広い提言を

行った。

平成6年は、高齢者介護に関して大きな動

きがあった。厚生省に高齢者介護対策本部が

設置され、社会保障制度審議会社会保障将来

像委員会第2次報告、高齢者介護・自立支援

システム研究会報告「新たな高齢者介護シス

テムの構築を目指して」が相次いで提示され

た。これらは、平成7年老人保健福祉審議会
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子高齢化は歯止めがかからず、社会保障関係

費総額は年々膨れ上がっていく。不足分は、

国民への借金で補っている。この利子の支払

いも、無視できないぐらい巨額である。結局、

この対策として、増税と行政のスリム化を進

めることになる。日本経済再生のためには、

経済システムそのものの構造改革が不可欠で

あるという考えは衆目の一致するところであ

る。

現在、社会保障関係費総額は年々膨れ上が

っていく理由は、年金、医療を含む社会保険

費がどんどん増えているからである。中でも

年金の伸びが、医療のそれを大きく上回って

いる。いつの時代も税金を無限に取り立てる

ことは出来ない。そこで財政再建の名の下に、

伸び率の高い出費に抑制をかけることになる。

医療費が抑制され、健康保険法、年金法力敏

正された。要介護高齢者問題を解決するため

には、医療でも年金でもこれ以上歳出を増や

せないため、まだ国民の理解を得やすい社会

福祉でみていこうというのが現在の流れであ

る。医療の中でも、予防給付や在宅ケアに手

厚い診療報酬改正という形で、高齢化社会に

備えた仕組みづくりを行いつつある。保健衛

生分野では、健康日本21では個人の責任で

生活習慣改善を全面に出し、お金をかけず住

民の自主性をどう引き出すかが、保健所・保

健センターに求められる。以上のことは、国

レベルの歳出の問題である。

地方自治制度から見れば、国が地方交付税

を出し、施策を行っていくのが地方自治体と

いうのが、今の補助金行政と言われるもので

ある（機関委任事務）。国で削った予算分、

地方の仕事が減るという分けにはいかないの

で、財政上必要な予算は国から地方へ少しず

つその負担をシフトしていくことになる。保

健衛生行政で言えば、疾病構造の変化、人口

構造の変化、社会資源の充足度とともに、昭

以上のように、高齢者、子育て、障害者な

ど、各分野別に制度改正やサービス基盤の計

画的充実を図ってきた一方（福祉3プラン)、

社会福祉事業、社会福祉法人制度、措置制度

といった社会福祉全体の基礎構造についての

見直しも進められた。平成7年7月、社会保

障制度審議会は、 「社会保障制度の再構築～

～安心して暮らせる21世紀の社会を目指し

て」と題する勧告を行った。平成9年からは、

「社会福祉基礎構造改革」議論が始まった。

平成10年中央社会福祉審議会社会福祉構造

改革分科会より「社会福祉基礎構造改革につ

いて（中間まとめ）」がとりまとめられ、措

置制度から契約制度へサービスの利用方法の

転換、地域福祉体制の確立等の提言がなされ

た。平成12年、社会福祉の増進のための社

会福祉事業法等の一部を改正する等の法律が

成立した（社会福祉法）。

最後に、特別支援教育改革に直結する動き

として、平成14年噺障害者基本計画」が

策定され、そのアクションプランとして重点

施策実施5か年計画（新障害者プラン）が出

された。この中の教育関連分野では、今議論

になっている特別支援教育に関連する内容が

期限を切って取り組み目標として取り上げら

れていることを指摘しておく。

3．国の財政、地方の財政

一地域保健法、母子保健法改正からみれば－

もう一つ、制度を変えるときに問題になる

点が、財源である。社会の必要性と国の財政

状況の好転のタイミングが合えばよいが、今

は、これだけしかお金はないけれども、今ま

で以上の仕事をしてくださいという主張にな

る。

国の財政は、税収に大きく左右される。税

収は、日本経済の成長に依存する。一方、少
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和30年代から財政の主体やサービス供給の

主体が、国から都道府県、都道府県から市町

村へと少しずつシフトしていた（例えば､保

健所職員確保のための補助金は法改正時には、

すでに打ち切られていた）。このように保健

衛生対策費も国から地方へほとんど財源がシ

フトしていたために、地域保健法は実現可能

だったことが分かる。今後、特定財源が一般

財源化され、地方自治体内で、予算獲得のた

め行政内での優先順位を上げる理屈づけが必

要となる。

今の時代、法改正の背景には、戦後縦割り

行政の中で個別に進められてきた保健・医療

・福祉・年金などの社会保障制度を、21世

紀の少子高齢社会に向けて長期的安定と効率

化を図るための構造改革があることを忘れて

はならない。

もう一つ常に意識する必要がある事項とし

て、行財政改革があり、その心は歳出削減で

ある。つまり、人も仕事もできるだけ民間で

できる仕事は民間へという流れがある。ここ

で問われているのは「それでは公の部分は何

をするのか」である。日常業務や新しく入っ

てくる業務・所管する法律に関して、 「公」

として何を必要としているのかを常に考え評

価しなければならない。

期療育を目指し、孚助児の健全育成に貢献し

てきた。私のいた堺市でも、昭和50年後半

から60年代が、母子保健対策の黄金時代で

あった。療育にかかるまでの間、集団指導の

必要な児を保健所の幼児教室に呼び、家庭児

童相談室と共同で、経過観察を行う仕組みも

できあがった。保健所も、平成に入り、高齢

者対策に軸足が移り、堺市として障害児通園

施設整備が進み、福祉で障害児相談機能や巡

回相談を行うようになり、次第に保健所は障

害児対策から離れていった。そして、一度離

れると、今まで培ってきたノウハウは形骸化

し、次の世代に受け継がれない。

今の母子保健の現場で感じることは、孚勵

児健診の場で、脳性マヒなどの運動発達障害

児の発見が少なくなってきたこと、 1歳6か

月健診での言葉の遅れでのフォローの多さ、

また、医療機関から保健所への発達障害フォ

ローのための訪問依頼が少なくなってきてい

ることである。孚助児健診が障害の発見の機

会となることが少なくなり、市町村では孚助

児健診でスクリーニングされた親子への援助

は、その力点が親の育児不安解消、児童虐待

予防へシフトしてきている。

また、心の成長も含め、 「すべて」の子ど

もの健全育成が母子保健の目標であるが、学

校保健・職域保健・老人保健へつながる1次

予防レベルの施策の意識が低く、3歳児健診

以降就学前までの期間に起こる問題（例えば、

肥満、親との関わりの中で生じる2次的な行

動障害）に対処しにくい。その理由として、

3才児健診が孚助児健診の総まとめになり、

3才以後に子供に起こる問題に関しての相談

は、保健所・保健センターではなく、福祉事

務所の家庭児童相談室・児童相談所、保育所

の子育て支援センターなどに相談されること

が多くなるからである（当然問題が起こって

4．障害児対策の入り口としての

母子保健の現状と課題

母子保健も時代により、その課題が変化し

ている。市町村では、市町村母子保健計画の

5年目の見直し時期に合わせて、国レベルで

母子保健の国民運動計画である「健やか親子

21」を策定し、地域の母子保健対策を進め

ているが、その中に障害の早期発見、早期対

応はない。

母子保健法は、疾病の早期発見・早期治療、

精神運動発達面からみた障害の早期発見・早
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故等、これらのベースにある問題は、社会の

中で子どもを産み育てる環境が保障されてい

ないということである。このような新しく起

こった問題に対し総合的に対処できる機能を

持った機関、保健・医療・福祉・教育にまた

がる調整チームのような公的機関で行う必要

がある。これらは、今後、地域で特別支援教

育を推進する上でも役立つものである。

強調しておきたいことは、市町村への権限

委譲が進む中、市町村として持つべき視点は、

縦割りの行政の総合化である。そのために、

いつも関係機関の連携が問われるのであるが、

本当に重要なことは､縦割り行政の責任者(例

えば保健所長、福祉事務所長、本庁担当課長

など）が、関連事業の情報を集め、施策の総

合化を図ることを意識的に行うことが重要と

なる。

から相談に行くため、予防効果は少ない！）。

問題を持つ子どもとその親を地域でいかに支

えるかを考えるとき、親自身が、地域にある

社会資源を必要なときに利用できるシステム

を作り上げることが重要である。

また小児医学の進歩により、慢性疾患を持

ちながら地域で生活する児への援助（小児難

病対策）が、医療や福祉サイドから求められ

るが、保健所で行う小児慢性特定疾患児の療

養指導に対する保護者のニーズはそれほど高

くはない。

保健所で行われる障害児療育指導は、乳幼

児健診で障害児発見後のフォローとして重要

な位置を占めるが、孚勵児健診の現場を離し

た保健所と市町村に権限委譲された福祉との

連携がポイントとなる。児童虐待、小児の事

【おわりに】

特別支援教育の制度改革議論が、急ピッチで進められている。今までの障害児

・者対策は、国の縦割り行政をそのまま市町村へ持ち込み、障害児を地域福祉か

ら学校へ、そして職場へ、また地域福祉へ、次の担当にバトンタッチするような

ものだった。

制度改革は、学校教育法、義務標準法改正などに関連して幅広い議論と複雑な

調整を伴う。しかし、改革の本筋をたどれば、現行制閲上でもできることはいく

つもある。新障害者プランの中で書かれている､｢一貫した相談支援体制の整備」、

「LD,ADHD等の児童生徒への教育支援を行う体制整備」、 「盲・聾・養護

学校に関して地域における教育のセンター的役割」などは、その最たるものであ

る。

今、日本は構造改革の嵐の中にある。自治体では、市町村合併や社会福祉基礎

構造改革など、住民参加で、地方自治体の基本計画（地方自治法の基本構想）に

関係する計画作りが目白押しである。例えば、今年度全国各地で策定力惟んでい

る地域福祉計画などはどうだろう。実現の可能性は別にして、こういうチャンス

を捉えて、特別支援教育の理念を議論の俎上に載せることが重要ではないだろう

か。そうすれば、ピンチの中にチャンスが生まれると思う。

I
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《資料一開発教材》

病気の子どもを応援する教育用コンテンツ

デジタル絵本「ココロココ」の研究開発とその課題

開発ティーム名：特殊教育などに活用するマルチメディア

エンタテインメント教材開発ティーム

代表者名：武田鉄郎（国立特殊教育総合研究所）

l はじめに 図1

通称ココロココ（正式名：

病弱療養児と一般児童に対す

る、臨床心理療法に基づいた

インタラクティブ・マルチメ

ディア・エデュテーメントコ

ンテンツおよび学習支援提供

システム）は、文部科学省教

育用コンテンツ開発事業（2

500万円)で開発された。

インターネットで無料で誰で

も見ることができるデジタル

絵本である。

対象は、病気の子どもとそ

の家族、クラスメートや教師

など病気の子どもを取り巻く

人々である。

内容は、病気の理解や入院生活の様子、内容は、病気の理解や入院生活の様子、 ll コンテンツの概要治

療の理解、自己管理などの知識理解に関する

こと、心理的な支援に関することなどがアニ

メーションにより、分かり易く構成されてい

るo

開発にかかわった人達は、研究者、医師、

教師、作家、声優、それからアイセス株式会

社の技術者などであった。多くの専門家がか

かわり、原案から完成まで一丸となって開発

したものである。

本稿では、このコンテンツの開発目的、内

容、活用などを紹介し、今後の課題をまとめ

ることを目的とする。

病気によって入院・通院等の療養を与儀な

くされる児童（病気療養児）やその周りの人

人に対して、病気の知識、理解を深め、入院、

治療のシュミレーション等の疑似体験を行い、

心理面での支援等を行うことを目的に、以下

の4疾病に関して、療養等のシーン別に開発

した。各疾患別のサイトマップを参照してい

ただきたい（サイトマップー腎炎用、喘息用、

白血病用、心身症用)。

1 病気別

･腎炎など腎臓疾患
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