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『予告』

平成17年度

第9回日本育療学会学術集会

1 ．開催日時平成17年9月10日(土） 12:30～17:00

11日（日） 10:00～16:00

2．会場 （独）国立特殊教育総合研究所講義棟

3．大会テーマ

「教育・医療・福祉・地域の連携を」
育療学会が目指してきた、教育、医療（看護を含む）、福祉そして

家族の学際的な協働により、病気や障害の或る子どもの健全育成を、

改めて再確認することを目的とする

4．内 容

(1)喫緊の課題をテーマとした講演、シンポジウムなど

(2)会員による研究発表

☆講演、シンポジウムのテーマとして、下記のような内容を考えています。

例） ・特別支援教育の推進 ・軽度発達障害 ・小児慢性特定疾患

・児童福祉 ・緩和ケア ・これからの病弱教育の在り方・その他

◎会員の方々へ

①詳細については、 『育療』33号でお知らせ致します。

②講演やシンポジウムについて、上記の例などからご希望のテーマが

ありましたら、ぜひ事務局へご連絡いただきたいと思います。

会員の広場

詩集天国の地図 稗芦俊樹著
・文芸社発行定価1200円

神戸俊樹さんは、病弱養護学校の卒業者です。最初の心臓手術がきっかけとなり、

詩を書き始めたそうです。題名の次のページに、 「うつ病の淵から這い上がった私の

ルーツがここにある」と記されています。そして、本の最初に記載されている詩は、

「手術台に上がれば」というタイトルです。

患児(者)自身でなければ分からない気持ちがみごとに表現されている詩であり、病

弱教育関係者、看護、医師等の医療者にはぜひ読んでいただきたい1冊であります。

（紹介者武田鉄郎）
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＜特集＞

特別支援教育と教員の専門性
一第8回日本育療学会学術集会会長講演一

第8回日本育療学会大会長

山本昌邦

日本育療学会理事長・横浜国立大学）

1 ．特殊教育から特別支援教育へ

わが国では、児童生徒の障害の程度等に応じて特別の指導の場（盲・聾・養護学校、小

・中学校の特殊学級等）で教育を行う「特殊教育」から障害のある児童生徒一人ひとりの

教育的ニーズに応じて適切な教育的支援を行う「特別支援教育」への転換が図られつつあ

り、これに伴う様々な動きが全国的にみられる。

すなわち、小・中学校等に在籍するID、皿皿及び高機能自閉症等の児童生徒を含め、障

害のあるすべての児童生徒等に対する教育的支援を行うための校内組織として、校内委員

会を設けたり、特別支援教育コーディネーターを指名するなどの試みが始められている。

わが国の特別支援教育を推進させるためには、様々な条件整備等が必要であるが、その

中の重要な視点として、教員の専門性の向上が挙げられる。本学会においてもこの点を考

慮して、研修会等を計画・実施する必要があると考えている。

そこで、平成8年度から4年間にわたり病弱養護学校の教員に対して実施した調査結果

（以下、 「調査結果」という）及び平成15年3月に公表された「今後の特別支援教育の在

り方について（最終報告）」などを参考にしながら、教員の専門性と研修等について述べ

てみたい。

2．教員に必要な専門性

特別支援教育を進める上で、教員として必要な専門性を挙げると以下のとおりである。

①児童生徒の実態把握のための知識・技術

児童生徒一人一人の障害の状態、発達段階、特性等を的確に、きめ細かく把握するため

の心理検査や行動観察等の知識・技術が必要である。

②自立活動の指導力

自立活動は、盲・聾・養護学校における教育課程の独自の編成領域であり、学校の教育

活動全体を通して行う必要があることから、すべての教員が自立活動の指導に関する基礎

的な知識や技術をもっていることが不可欠である。

③コンピュータ等の知識・技術

社会の情報化に伴い、学校教育においてもコンピュータ等の情報機器が盛んに導入され

るようになり、今後は教材作りや実際の指導におけるコンピュータ等の活用が促進される

と予想される。このため、コンピュータ等を有効に活用できる知識・技術が必要である。

④カウンセリング等に関する知識・技術

不登校をはじめ情緒的に不安定であったり、行動面で不適応の状態にある児童生徒の増

加傾向がみられる現状から、児童生徒一人ひとりの情緒の安定や行動面の改善を図るため、

カウンセリングや心理療法等に関する知識・技術をもっていることが望まれる。
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⑤多様な実態の児童生徒に適切に対応できる人間性

児童生徒一人ひとりの心情を共感的に理解したり、行動の要因となっている心理状態を

洞察し､愛情をもって忍耐強く対応することのできる人間性が求められる。

⑥様々な分野の人との協調性

教育活動を効果的に行っていくためには、他の教師、保護者、医療・福祉関係者、地域

の人々など、様々な分野の人と協調できる人間性が一層必要となる。

以上の6項目を分類すると、①から④までは知識・技術面であり、⑤と⑥は精神面とな

る。従来は、知識・技術面の専門性が強調されてきた傾向があるが、これからは精神面の

専門性の重要性を再認識する必要がある。

3．教員に必要な専門性を身につける方法

①大学等の教員養成課程で身につける。

教員に必要な専門性の基礎は、大学等の教員養成課程等で身につけるのが一般的であり、

規定の科目の単位を修得することによって教員免許状が取得できることになっている。

この点について調査結果では、大学で習得できるのは教科指導の知識・技術が主であり、

教員に必要な人間性や協調性はあまり身につかないという回答であった。

②養護学校等における日常の教育実践を通して身につける。

調査結果によると、教員に必要な専門性の多くの要素は、養護学校等における日常の地

道な教育実践の積み重ねによって身につくという回答であった。この点については、自分

自身の養護学校における教員の経験からも納得できるものである。

③現職研修を通して身に付けるb

教員としての専門性を高めるためには、日常の教育実践とともに様々な研修を受けるこ

とが必要である。この場合、校内での研修と教育センター等が実施する研修等があるが、

個々の教員に必要な研修内容を計画・実施する必要がある。この点について、病弱養護学

校の教員が希望している研修内容と県の教育センター等が行っている研修内容は、異なる

ところがあるため、教員のニーズを考慮した研修計画が望まれる。

4．大学等における教員養成の改善

大学の教員養成課程におけるカリキュラムをみると、様々な授業科目が設定されている

が、特に次の点について改善する必要があると考える。

①知的障害に関する授業科目への偏り

全国の大学には、養護学校教員養成課程が相当数設置されているが、肢体不自由や病弱

に関する課程があるのは一部の大学に過ぎず、大半は知的障害を中心としたカリキュラム

編成となっている。例えば、病弱教育に関する専門課程を設けているのは、宮城教育大学

と横浜国立大学のみである。

このような状況の中で、肢体不自由養護学校や病弱養護学校の教員の大多数が、大学で

は知的障害児の教育、心理、病理・保健に関する科目を中心に履修しているため、日常の

教育実践や現職研修を通して肢体不自由児や病弱児の教育に必要な専門性を身につけるこ

とが必要となる。

今後は、特別支援教育を推進するため、知的障害に関する科目への偏りを是正し、様々
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な障害のある児童生徒の理解と指導に必要な多様な授業科目を設定することが求められて

いる。このため、各大学等の教員養成課程においては、カリキュラムの見直しを行うこと

が重要な課題となっている。

②実践的な授業科目の不足

調査結果によると、大学で履修した授業科目のうち、教員になってから最も役に立った

と思われるのは教育実習であったという回答が圧倒的である。また、教育実習以外でも学

校現場で子どもたちと触れ合う授業科目をできるだけ設けてほしいという要望も出されて

いる。

こうした点を考慮し、今後は座学による理論的な知識に偏ることなく、実践的・体験的

な授業科目を増やしていくことが望まれる。

5．現職研修の充実

先に述べたように、教員の専門性を向上させるためには、養護学校等における日常の地

道な教育実践の積み重ねとともに、研修を通して研錨に励むことが必要である。

調査結果に基づく教員の要望を考慮に入れながら、今後必要と考えられる研修について、

知識・技術に関する専門性を高める研修と精神的な専門性を高める研修の観点から、現職

研修の充実に向けた研修の内容を挙げると以下のとおりである。

（1）知識・技術に関する研修

①心理検査法や行動観察法

②自立活動の指導法

③コンピュータ等の情報機器の知識・技術

④カウンセリング等についての知識・技術

⑤学習指導要領に関する知識・理解

上記の5項目のうち、①、③及び④の重要性については、既に述べたので省略する。

上記の「②自立活動」は、先に述べたように盲・聾・養護学校の教育課程における独

自の編成領域であるが、小・中学校の特殊学級等においても、必要に応じて盲・聾・養護

学校の教育課程を取り入れることができることとなっており、小・中学校の教員について
も自立活動に関する基本を理解しておくことが不可欠である。

また、学校における教育課程の編成や指導計画の作成上の基準となる盲・聾･養護学校

の学習指導要領について、基礎的な知識・理解を得ておく必要がある。この点については、

大学で学んでいない教員が大多数を占めており、現職教員を対象とした認定講習等を通し
て研修を行う必要がある

（2）精神的な専門性を高めるための研修

①専門分野で長年活躍している人の講話（講演）を聞く。

②障害者やその保護者の体験談を聞く。

③社会福祉施設等でボランティア活動をする。

④カウンセリングの知識・技術を学ぶ。

調査結果によると、大学に入ってから障害児教育を担当する教員に必要な精神的な専門
性を身につけることは難しい旨の回答が多かったが、現職研修として精神的な専門性を高

めるのに有効と考えられる研修について改めて調査した結果、上記の4項目が重要な研修
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内容として回答された。これらの項目を参考にして、各学校等における研修計画を作成し
ていただきたいと考えている。

6．教員免許制度等の改善

（1）教員免許の総合化への転換

盲・聾・養護学校に在学する児童生徒の実態をみると、障害の多様化、重度・重複化の

傾向が養護学校を中心として年々顕著になってきている。例えば、盲学校において知的障

害との重複障害の児童生徒が漸増していたり、また、養護学校に視覚障害や聴覚障害等と

の重複障害の児童生徒が在学したりするなど、盲・聾・養護学校では様々な障害の児童雄
徒に対応する必要性が生じている。

このため、障害種別の学校制度から多様な障害に対応できる特別支援学校（仮称）に制

度を転換するとともに、盲・聾・養護学校の実態と合わなくなってきている現行の学校種

別の教員免許制度を見直し、教員免許状の総合化に向けて改善を図ることが喫緊の課題と
なっている。

これらのうち、学校制度の改革については、国会における審議を経て学校教育法等の法

令改正が必要である。また、教員免許制度の見直しについては、現在中央教育審議会の教

員養成部会において、児童生徒の多様な障害に幅広く対応できる基礎的な資質とともに、

より高い専門性をもった教員を確保するための新たな教員免許制度の確立を目指して審議
が行われている。教育職員免許法の改正は、学校教育法の改正と連動しながら行われると
考えられる。

（2）教育職員免許法の特例規定の廃止

現行の教育職員免許法によると、小学校、中学校、高等学校又は幼稚園の教員免許状を

所有している者は、当分の間、盲・聾・養護学校の教員になることができるという特例規
定が設けられており、盲・聾・養護学校における特殊教育教諭免許状の保有率は50数パ
ーセントにとどまっている。

特別支援教育の推進に向けて、専門性の高い教員が求められている状況を考慮すると、
この特例規定を廃止し、盲・聾・養護学校の教員（制度改正後は｢特別支援学校(仮称)」）

の教員になるためには、特殊教育教諭免許状を保有しているか、又は当該学校に勤務して
から3年以内に特殊教育教諭免許状を取得することを条件とする必要があると考える。
（3）小・中学校の教員の免許制度の改善

現行の教育職員免許法の規定では、小学校又は中学校の特殊学級や通級指導教室を担当
する教員は、小学校又は中学校の教員免許状を保有していれば指導できることになってい

る。しかしながら、特別支援教育の推進に向けて、小・中学校の教員にも高い専門性が求
められており、今後は特殊教育教諭免許状（二種免許状以上）を取得しているか、又は、
認定講習等を通して当該免許状を取得することを義務づける必要があると考える。
（4）小・中学校教員養成課程における授業科目の見直し

小・中学校の教員を目指す学生については、介護等体験が義務づけられているが、障害児
教育に関する必修科目は設けられていない。しかしながら、小・中学校の通常学級におい
ても障害児の在籍する比率が漸増している傾向を考慮し、今後は特別支援教育に関する基
礎的・基本的な授業科目を必修にする必要があると考える。

－4－



<特集＞

筋ジストロフィ－児の在宅療養は大丈夫か？

国立病院機構松江病院小児科 河原仁志

"YWRDS:筋ジストロフィ－、 在宅療養、 呼吸不全、心不全

はじめに

筋ジストロフィ－患児の生活の保障のためには、医療、教育、福祉サービスの密な連携

により家族を支えていくことが不可欠である。しかし、そういった連携が本当にとれてい

るのか、子どもが支えられているのかを疑ってしまう事例に遭遇することも稀ではない。

筋ジストロフイーは、進行性の疾病であり医療的対応の継続は不可欠である。特に、生命

予後に直結する呼吸や心機能障害に対する治療は重要であり、症状が明らかになる前に的

確な医療的対応を行うことが求められる。しかし、残念ながら専門医の不足と当事者（患

児・家族・支援者など）の知識不足により放置され、重症化する患児が後を絶たない。私

の経験では「診断は筋ジストロフィ－です。治療法はないので、何かあったら来てくださ

い」と医師に告げられ、途方に暮れて医療機関から遠ざかったり、大きな病院の医師を受

診しても何も医療的な対応の指導が無く、受診を取りやめる事例が多い。私たちは、そう

いった状況の改善のために当事者に理解しやすい解説本の出版1），2），3），4）やビデオ

作り5），6），7）を行ってきた。しかし、本は読まれなければ、ビデオは見られなければ

意味が無いのは当然であり、最近は無力感に苛まオている。

当院は筋ジストロフィ－の専門医療施設として患児を支える連携のリーダーシップをと

るため、平成7年より在宅筋ジストロフィ－患者の2泊3日の医学的精査入院システム（通

称筋ジスドック）を行ってきた。そのまとめと受診患者へのアンケート・聞き取り調査か

ら見える在宅療養の医療的な問題点を指摘する。

方法

精査入院は、通常3日間で呼吸機能と心機能の評価を中心に行い、異常の早期発見、早

期治療を目的とする。必要に応じて年1－2回の頻度で行っている。特に筋ジストロフィ

－患者によくみられる夜間睡眠時の呼吸不全の発見のためSN2(酸素飽和度）、EM2(終

末呼気二酸化炭素濃度）終夜モニタリング、減弱した咳の評価のためのKF(最大呼気流

速）測定、胸郭や肺のコンブライアンスと咽喉頭機能の指標となるHIC(最大強制吸気量）

測定に加えて肺理学療法などのホームエクササイズ指導を行っている。心機能評価として

心エコー（心臓超音波検査）、BNP、ANP測定などの検査を行い、早期よりの心保護

剤の投与の可能性を探っている（表1）。その他患者・家族の質問に答える形で福祉的サ

ービスや生活指導などに対応している。

アンケートおよび聞き取り調査：対象は中国5県の精査入院受診患者で0歳から25歳

までの在宅患者・家族であり、調査内容は1.今までの受診医療施設（診断も含む） 2.当

院受診の動機・回数・家からの所要時間3.他の専門医療施設の印象（満足度） 4.専門医

療施設のあり方・期待5.当院への要望などについて尋ねた。

結果

精査入院ののべ患者数は年々増加傾向にあり平成15年度は114名であった。患者は島根、
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(表1）

夜間SpO2･EtCO2モニタリング，肺活量, PCF,MIC,

肺理学療法

呼吸機能評価

胸部Xp,心エコー，心電図，ホルダー心電図,ANP, BNP,

カテコールアミン

心機能評価

血液一般・生化学検査，栄養指標(preAlb.など) ,脊椎Xp,

検尿，検便，腹部エコーなど

全身の評価

ホームエクササイズ｜排疾手技含む
生活指導 ｜栄養学業,福祉制度など

鳥取、岡山、広島、山口の中国5県から受診

されていた。全体の7割が小児科受診で64％

がデュシェンヌ型(M)､12%がベッカー型、

9％が福山型､その他が10％であった(図1）。

D畑の初診時の年齢分布は2歳から21歳にわ

たっていた。 D畑の初診時の呼吸機能では、

夜間の低酸素血症は3名にみられ、高二酸化

炭素血症の疑いが8歳から19歳で7名みられ

た。初診時の心機能では､8名で血中BNP値が

既に20pg/ml以上の異常値を示しており、心

不全の発症が危慎された。これらの患者は初

診時に明らかに治療的介入が必要とみられた。

アンケートの回収率は69.5％（41名）であ

った。当院受診の動機は、親同士あるいは、

図1病型別割合

その他
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図3確定診断医療機関
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フォーラムやセミナー（当院の医師を中心に各地で開催）等からの情報が57％で最多であ

り、91.7％が継続受診していた。当院までの移動所要時間が3時間以上かかる患者は61.1

％あった。経年的比較では病院までの所要時間が3時間以上かかる患者の割合は、H10年

度と比較するとH15年度には4倍（受診総数も1.6倍）になっていた（図2)。確定診断を

受けた医療施設は53％が大学病院であるが、現在継続して受診している患者は15.4%であ

った（図3）。確定診断時の家族の心理状態はショック・否認等混乱しているものが多く、

予後の見通しを冷静に判断できているようなケースは稀であった。当院受診前に他の専門

医療施設へ受診しているケースは23％あったが、最新の医療情報の提供や地域医療施設と

の連携の不備に対する不満により、転院してきたケースがほとんどであった（図4,5）。

考察

筋ジストロフィーは、症状が進行する疾病であり、医療の継続的関与は不可欠である。

ここで筋ジストロフィ－の診療において呼吸や心臓機能の継時的な観察と早期からの治療

の必要性を説明する。一般に呼吸不全（呼吸の障害により血液中の酸素の量が減り、二酸

化炭素が増えてしまうこと）は労作時の息切れで気がつかれる。しかし、筋ジストロフィ

－患者では、運動能力の低下があり息切れが起きにくくなる。つまり｢運動時の息切れ感」

は自覚できにくい特徴を持っていることになる。また一般に睡眠中は全身の筋肉の緊張が

落ち、呼吸に関わる筋肉の活動が減る。患者では、呼吸に関わる筋肉に余力が乏しいので、

呼吸が不十分になりやすいと考えられる。したがって、筋ジストロフィ－の呼吸不全は、

夜間の睡眠中に出現することが多い。そこで定期的に上述した酸素飽和度や終末呼気二酸

化炭素濃度モニターを装着して、夜間睡眠時の呼吸不全の早期発見に努める必要がある。

また、筋ジストロフィ－患者は、大きく息を吸って、はくことができなくなる特徴がある。

なぜなら手足の関節が運動機能低下に伴って動く範囲が減る(可動性の減少)と同様に、胸

郭の呼吸に伴う動きが減少し、肺の膨らみが低下するからである。大きく息を吸えないか

ら強くはく （咳）ができなくなり、気管という空気が通る管にたまった疾が出せなくなり、

疾づまりを起こしやすくなる。風邪が肺炎になりやすくなり、罹病期間も長引くことにな

る。これを把握するための指標が上述のPCF･HICの測定である。これらを測定しながら、

低下を防ぐための手技や生活指導を行わなければいけない。

心臓は筋肉の塊であるので筋肉が壊れていく疾病である筋ジストロフィ－では、心臓の

動きが悪くなる。治療としては心臓の筋肉の保護を行う薬や心臓の負担を軽くする薬を中

心的に使う必要がある。そのための異常を早期発見するために心エコーで心臓の動きを直

接観察したり、心臓のポンプ機能の破綻で上昇する血中BNP,ANPを測定する。

今回のまとめでは、在宅患児の精査入院の初診時に、すでに心機能や呼吸機能が低下し

ている例が10代前半から多数みられた。このことは、在宅療養児の中には、現在の専門医

療では治療的対応が必要な例が放置されている可能性が示唆される。これらの患児に必要

な検査内容は一般病院でも可能なものが多く、かかりつけ医で定期検査が行われも専門医

療施設と適切な連携が行われることにより医療的環境は改善する。つまり医療関係者およ

び家族の無知のため、必要な医療が受けられていない患児の存在が確認されたことになる。

『医療・教育・養育の連携により患児を支える』という言葉が空しく聞こえる。

患者・家族の専門医療施設への期待は、日常の診療を行っている地域医療施設との連携
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にある。つまり我々専門医療施設は、わかりやすい情報の開示を患者・家族のみならず医

療関係者、行政担当者にも積極的に行っていく必要がある。しかし、専門医療施設の在宅

支援レベルには施設間格差が大きいことも明らかになった。このことは深刻な問題である。

ここでも筋ジストロフィ－という病気の正しい知識と理解が世間に拡がることの大切さが

示された。

この論文では、私は筋ジストロフィ－患児の医療的な対応の不備を訴えたかった。しか

し、今、さらに在宅療養にまつわる深刻な問題に遭遇している。ある在宅患児(他県出身、

中学生)が地域の学校では不登校状態になり、当院に入院して医療的対応を受けながら隣
接養護学校での教育を求めてやってきた。私たちも『学業』の保障を行うために、児童指

導員や看護師など病棟スタッフ間の連絡を密にして協力体制を作り、実践してきた。この

子どもの高校進学にあたり、地元（他県）の高校の定時制あるいはその地域の養護学校に

行くために退院すると学校より連絡があった。本人も親も希望しているからとのことであ

った。私たちは入院して登校が可能になってきたし、帰校後の病棟での学習習慣も育ちつ

つあるし、さらに「その地元の2つの学校では学習環境が異なるのではないか」 「県立学

校の併願は無理ではないか」と考え説明を求めたが、 「併願は出来る」また「本人・親の

希望だ」という返事であった。退院希望は優先されるべきと考え、私たちは退院手続を開

始せざるを得なかった。しかし、しばらくすると、現在通っている隣接養護学校の高等部

の入試を受けさせたとの情報が飛び込んできた。私たちは混乱し再び説明を求めたが、学

校側は「本人・親の希望である」の一点張りであった。家族で学校に通うために、隣接養

護学校の近くに転居する計画はなく、退院はするけど隣接養護学校の入試を受けさせると

いう行動の意味が私たちには、全く理解できない。退院後の本児の教育環境の保障はどう

なってしまうのか心配である。私たちは、無力感と虚無感に浸るしかなかった。こういっ

た対応が行われている現状で、本当に医療・教育・養育の連携が機能するとは思えない。

私の周りにだけ起こっていると信じたいが。とにかく退院後も適切な医療は提供し続ける

ことだけは、病院関係者間で確認するのがやっとだった。

筋ジストロフィ－患者の在宅療養を安心して行うためには、患者・家族がこの疾病を正

しく理解して医療機関との関係を確立することが重要と考えられる。ここではあえて、こ

の言葉だけを結びとしたい。しかし、残念ながら私たち（医療関係者）は無力である。
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<特集＞

「ワークショップまどころ」の試み
一筋ジストロフィーの卒業生の就労一

千葉県立四街道養護学校

曽我部由里・高見沢智子

1 ．はじめに

本校は、千葉県に2校ある病弱養護学校の一つで国立病院機構下志津病院に隣接し、喘

息・高度肥満・脳性まひ・筋ジストロフィ－．内部疾患等様々な病気を抱えた児童・生徒

たちが学んでいる学校である。3年前よりその一室を使って、筋ジストロフィ－の卒業生

が集まり「ワークショップまどころ」の活動を続けている。重度の障害があっても仕事が

したいと言う彼らは、病院や家庭で医療の支援を受けながら、より広い社会とのつながり

を求めて、生き生きと活動している。ここに「ワークショップまどころ」の取り組みの実

際と、常に成長し続ける人間のすばらしさを多くの方々にお知らせしたいと思う。

2．重度の障害者と就労

（1） 「ワークショップまどころ」の今

毎週火・水・木曜日の午前10時になると病棟から6名の卒業生が電動車椅子で本校の

コンピュータ室に通勤してくる。 11時半までの90分ではあるが、病棟の日課と高等部

の授業の都合を照らし合わせて確保した貴重な時間である。部屋では彼らが雇ったコーデ

ィネーターと、パソコンボランティアの方が待っている。

部屋に入るとそれぞれの仕事に取りかかる。コンピュータや周辺機器の電源、LAN接

続を確認し、手の位置や姿勢、入力装置等仕事をするための環境を整えて貰う。ホストコ

ンピュータからデータを取りだし、注文に添って、あるいはオリジナルに手を加えて仕事

を進めていく。

イラスト制作はほぼ全員が手がけている。中でも3名はそれを専門とし、カット集や図

鑑を参考にしたり、頭に浮かんだイメージに合わせたりしながら、ソフトを自在に操作し

ていく。必要なこと以外は話もせずに一心不乱に描き続け、終わる頃には手に汗をびっし

ょりとかいている。時々何をどう描いていいのか分からなくなったりする様子はあるもの

の、描くことが嫌だということは見られない。いつも「今日はこれを描こう」と考えてき

ているようでもある。また、専門家のアドバイスを思い出しながら、新たな、よりリアル

な表現方法を探っている。

彼らの描いた絵はTシャツやカレンダーのデザインとして活用され販売されるだけでは

なく、県の発行するリーフレットや、教育関係のパンフレットにも採用されている。

リーダーを中心とした他の3名は、オリジナルなイラストを活用したカレンダーや便菱

等の製品作りの他、名刺やポスター・看板・広報誌の編集作業をはじめ､多くの役割を担

っている。 リーダーはコーディネーターが作成する受注表を見て仕事の進み具合を確認し、

新しい注文の分担を副リーダーと相談して決めていく。各学期後半にはPTA広報誌の編

集作業が入るので、それまでに他の仕事の目途を立てて進めていく。
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PTA広報誌の編集はクライアントとのやりとりが多く、時間がかかり、気も使う作業

である。担当の保護者の方たちが立案したレイアウトをもとに、テキストデータや画像を

配置していく。時には全体を見ながらデザイン文字を作って入れたり、オリジナルなカッ

トを加えたりして、編集を進めていく。さらに、字数や画像に応じた微妙な加工を加え、

他校にはないカラー版の広報誌ができあがっていく。

名刺の注文も病院や学校関係からコンスタントに入ってくる。時には何人かの人を介し

て新しいロゴマーク入りの注文も入り、新たに作ることもある。また、名前に使う書体に

ついても、既成のものにはない字にこだわる方もあり、新しい字体を作って対応すること

もある。名刺については、学校と病院とのいくつかのサンプルパターンは用意してあるが、

所属や役職．氏名の字数により微妙にバランスを修正する必要があり、それにはある程度

の感とセンスが求められる。 「名刺は用紙が小さくて字数も少ないので簡単かと思ったら、

とても奥が深かった。」この言葉は在学中に実習で名刺を作ったときのメンバーの言葉で

ある。

（2）誕生まで

この「ワークショップまどころ」は、本校が平成13年度に文部科学省より研究開発学

校の指定を受け、研究に取り組んだことをきっかけに生まれた。研究開発課題は「重度の

障害のある生徒の就労に向けた職業教育に関する研究」である。職業教育の中味を組み立

てるために、先行実践と検証の場として「ワークショップまどころ」の取り組みを始めた

のである。

本校高等部卒業生の進路は、病状や障害の程度によって様々だが、筋ジストロフィ－の

ような重度の障害のある卒業生は、家庭であるいは病院で療養生活を送るのが殆どであっ

た。何人かの先輩たちは在宅勤務や電動車椅子での通勤に挑戦し、また、コンピュータの

操作技術を活かして弱視の方の拡大図書を作るための文章を入力したり、放送大学等の通

信教育を受講したりと、出来る範囲での社会とのつながりを試みていたが、 「仕事」へ結

びつく体制は出来ていなかった。

しかしながら平成13年度に実施した、過去10年間の本校卒業生へのアンケート調査

によると、重度の障害のある方も仕事をしてみたい、そのための教育をもっと受けておき

たかったという声が多いことが分かった。 （表1参照）

(表1） 卒業生へのアンケート結果より （平成13年8月実施）

《職業について考えていること、感じていること》

・パソコンやワープロ関係の検定を取り、それが生かせる仕事がしたい。

・卒業生も学校のスペースをより使えるとよい。

・病気はいろいろだが仕事に就くことを見据えた事業が必要である。

・今は働きに出られる状況ではないので在宅で何かをやってみたい。

・陶芸や塾での勉強などしているが、アルバイトをしたいと思っている。

・障害者でももっと仕事ができるようなアドバイザーがいればいい。

・在宅で出来る仕事がしたい。パソコンを使う仕事なら僕でも出来るので一度は仕事

がしたい。

・何らかの仕事をしてみたい。ボランティアでもいい。
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では、どのような条件があれば彼らも働くことが出来るのか、病気や重度の障害があり、

日常的に医療を受け、生活の場から離れられなくても出来る就労、彼らにとっての就労と
は何かを探る中で、仕事場である「ワークショップまどころ」が生まれた。
すなわち

○仕事の時間は本人の病状・体調や医療を受ける時間、病棟の日課に合わせて決める。
○仕事の内容はコンピュータ等IT機器を活用するものを考える。

（デザイン、編集、印刷関係、プログラミング等）

○周辺機器とコンピュータをLANで結び、生活の場をあまり離れることなく仕事の大

半が進められるように環境設定をする。

○製品としてかたちを整えるのは支援者などの手を借りる。
というものである。

「コンピュータの勉強をするつもりで協力してくれる？」という学校の呼びかけに、

ある程度以上のコンピュータ操作が出来る9名の卒業生が集まり、平成14年4月に“仕

事場”が誕生した。 “注文して下さる方にも満足して貰え、自分たちも満足できるよう
「まごころ」のこもった仕事をする”という意味が込められ「ワークショップまどころ」

オリジナルなイラストが

たくさん入ったカレンダー

と名付けられた。

（3）仕事をすることの意義

始めのころは、宣伝ポスターや注文票

一つ作るにもとても時間がかかり、教員

も日々研修を重ねながら、仕事として通

用するかたちを模索した。メンバーにと

っても、仕事をするとはどういう事かイ

メージがつかめず、何となく授業の延長

のようなスタートであった。半年ほどた

った頃から個々の特性が発揮されるよう

になり、メンバーの中での役割分担が固

まってきた。名刺や文書作成が得意な人、

オリジナルな表現のデザインや絵を描く

ことに熱心な人、ホームページのデザイ

ンを考える人。 ・ ・・

このような取り組みの中から、特に活

動時間や環境に制限のある重度の障害の

ある方にとっては、一人で仕事をするよ

りも、皆で分担しながら行うかたちが望

ましいのではないかと思われた。また、

集まってお互いの仕事を見ることで、新

しい技術を身につけた仲間に刺激されて、

自分でも挑戦してみたり、スランプにな

っている仲間を励ましたりする姿も見ら

れた。
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発足2年目の平成15年の夏には、 「チャレンジド・ジャパン・フォーラムin千葉」で

この取り組みを発表する機会があり、そのことをきっかけにさらに受注の範囲も広がって
きた。イラストやデザインを販売するという実績もここから出発した。

このような活動を、週3日、90分ずつという短い時間であっても続けてきた中で、コ

ンピュータ操作技術が向上し、コミュニケーション能力が高まり、自らに対する意識にも

変化が見られた。自分の担当する仕事が、人の役に立っているということを身をもって体

験することで「自分もやれるのだ」という思いを膨らませた。仕事の範囲も、学校・病院
から地域へと広がっていき、作成した名刺が海外で使われたという報告が次々届く中で、
今までには味わったことのない充実感が生まれた。仕事を通して社会と関わったことで、

障害があることによる甘えは許されない、障害があっても社会から認められる製品を作り
たいという思いを強くしてきたように思われる。

3．在校生への影響

「ワークショップまどころ」の活動は、そのまま在校生の学習場面にフィードバックさ

れている。高等部の生徒がコンピュータの学習を進める際には、できた製品だけでなく作

る過程も教材として活用され、時には編集作業やソフトの操作技術を直接後輩に指導する
場面も設けられている。

学校の中でこのような活動が行われ、就労の一つのモデルが示されている環境は、重度

の障害のある後輩たちにとって、将来を考えるときのイメージ作りにも効果がある。高等
部の生徒たちは、重度の障害があっても自ら条件を整えていけば就労が出来るのだと考え

られるようになった。また、教師にとっても、仕事で通用する力を育てるために要求度が

高くなり、生徒たちもそれに合わせて技術面でも技能面でも向上してきている。

また、一般的な職場体験実習が難しい生徒たちにとっては、大切な実習先である。今回

初めて実習生を受け入れたが、 「ワークショップまどころ」にとっても自らの活動を振り
返り、整理し、伝えていくための良い機会となった。

このように仕事場が身近にあることは、重度の障害者の職業意識を育て学習の目当てを
持たせる上で効果があることが分かった。

4． 「ワークショツプまどころ」の独立

この活動を、研究開発学校の指定が終わり学校の支援が少なくなっても続けたいと、本

人や家族たちは強く望んだ。学校としても仕事を続けることでさらなる向上が期待される

ことから、病棟を含めた関係者で話し合いを積み重ねその方法を探った。その中で家族が

中心となって任意団体という組織を作るという方向性が見えてきた。仕事の段取りをたて、
受注の窓口となるコーディネーターを雇い、機器の設定やソフトの操作についてはパソコ

ンボランティアの協力を受けるかたちで、平成16年4月「ワークショップまどころ」は

独立した。活動場所として学校の一室を借りてはいるが、病棟であるいは、家庭でパソコ
ンに向かい仕事を進めてきている。

独立して1年が終わろうとしているが、今の彼らはさらに仕事への意欲と責任感、そし

て、自立心が高まり、自らの技術を磨くことにも時間を惜しまず、仕事人としての成長が

見られる。自分たちだけで仕事の流れを組み立て、どこで支援を依頼するか、見通しを立
てられるようになってきている。
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5．おわりに

「ワークショップまどころ」のメンバーは、時間的には短いものの、その活動を通して

社会との接点を持つことが出来るようになった。仕事場に集まってくるときの顔、パソコ
ンに向かっているときの顔は生き生きとしている。それぞれの病状・体調に合わせて仕事
をするという一つの形がここにあると思う。

周囲の支援を受けながら活動を続けてきたことで、仕事の面白さを味わい、技術が向上
し、製品が評価され、仕事の流れが分かり、今は自らを「クリエイティブな仕事人」と称
する自負を持つようになった。活動時間や場所が限られているという制約もある。でも、
だから働くのは無理、ではなく、よりよいかたちで長く繋がるようにと模索しているとこ
ろである。彼らを取り巻く家族や学校、病院、ボランティア等が、それぞれの立場で協力
し、支える組織を強くしていくことが求められている。

rワークショッブ藍国ごろノメンバこ-弓の滞介

〆

さとしさん

新しいことに挑戦し、編集やデザ

インなど色々こなしています。

あきらさん

彼なりの目線で描く絵はほのぼの

としています。

！

､手戸

燭
、
…
』

罰

あきひろさん

新しいソフトをどんどん研究し、

頼りになるリーダーです。

億

ひろしさん

営業の仕事に自信を持ち

表の顔になりつつあります。
よしおさん

ソフトの機能を活かした独自のデザ

インを生み出します。

v鰍

のりゆきさん

今にも動き出しそうな動物を、たくさん

描いています。
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<特集＞

慢性疾患児の学校復帰に関する情報ニーズ

(兵庫教育大学大学院学校教育研究科）

村田美由紀

(兵庫県立上野ヶ原養護学校）

山口志麻

［目的］

今日の日本の小児医療は、医学の急速な進歩により患児の生存率は向上したが、病気を

慢性疾患として抱えて思春期や成人の年代に持ち越すキャリーオーバーの問題が取り上げ

られるようになった。このことより、疾病治療中心である従来の小児医療は、 「育つ」と

いう観点で捉えなおした「成育医療」へとシフトする方向に進んでいる(小林1998)。この

ようなシフトに伴い、患児自身のニーズも進学・就職・結婚などの広範囲で、医療・教育

・心理などの多領域で捉えなければならない。患児のニーズを把握するためには、患児自

身に問うことが不可欠であり、そのための方法論を確立することが必要とされており（吉

峯1998)、ニーズを把握する調査研究の必要性が示唆されている。また、ニーズの中でも

情報ニーズの重要性は海外においても注目されており、情報提供の在り方が患者の伽Lに

影響を与える要因の1つとする研究も数多く存在する(Kerriganetall993)｡

また、慢性疾患児の中でも長期入院を余儀なくされている患児は、疾病が回復し退院で

きても､元の生活にもどることは難しいとされている｡特に学校復帰に関しては、 「学習
の遅れ」 ・｢疾病による体形や容姿の変化｣・ 「課外活動等の参加の制限」 ・ 「学校に理解

がない」などの理由から困難を伴うものと言われている(羽場ら1998)。長期入院を経て前

籍校にもどった時、学校生活において患児たちの叩Lが低下することは、教育においても

今後改善すべき重要な問題と思われる。

以上のことより本研究では、患児が学校復帰や自己管理など病気と共に生きていくため

にはどのような情報を必要としているのかという情報ニーズを量的・質的に分析し、本稿

では学校復帰に関する患児の情報ニーズを把握・検討することを目的とする。

［研究方法］

調査対象者：対象者は、患者会に属し小中学生時に入院経験のある慢性疾患患者とした。

患者会の選択は、小児難病親の会ハンドブック2002と患者会のホームページを参考に、医

療以外に心理・教育に関心があり、アンケート調査経験があるなど対象者をサンプリング

する能力があると思われる患者会を選択した。調査期間は2003年7月から8月末までであ

る。

質問紙の構成：海外においてinformationneedsと言われる情報ニーズの代表的な尺度

であるPatientLeamingNeedsScale(退院患者用）などを邦訳・参照し、プリテストの

結果を合わせて検討後、 「学校」「心理」「治療」 「検査」 「病気」 「生活」の6要素を含

んだ質問紙を独自に作成した。また、本稿の情報ニーズを、 「患児が知覚する情報に対し

て病気とともに生きていくために重要か否か価値づける度合い」と定義した。操作的定義

としては、質問紙によって測定され、数量化しカウントされた得点とした。情報ニーズの

各項目に対しては、 「全く大切でない。1点」「あまり大切でない。2点」「大切・3点」
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「とても大切・4点」の4件法で回答を求めた。また質的分析を行うために自由記述質問

も付加した。

手続き：各患者会を経由して、 「慢性疾患児の儒優ニーズに関する調査」として質問紙

調査を実施した。質問紙は、調査に対する説明・質問紙･返信用の封筒で構成され、無記

名で回答を求めた。

［結果］

1 ．質問紙による量的分析

回答者概要：質問紙は386通配布し､138通を回収（35.8％）した。学齢期に入院経験の

ない回答は無効とし、最終的に126通を有効回答とした。分析対象者は、男性48名(38．

1％）女性78名（61.9％）、平均年齢28.9(SD=7.4)、対象者概要は(表1)、疾患別内訳は

(図1）に示す。

分析方法：分析に先立ち、構成概念妥当性 （表1） 回答者概要

F1蚕男性女性
を検討するために因子分析を行い、最終的に

「医療」 「心理・生活」 「社会(学校)復帰」

の3因子が抽出された。これ以後の分析には、

この3因子19項目を命名し用いている。なお、

統計処理には、統計パッケージspssl1.5Jfor

Windowsを使用した。

対象者全体の情報ニーズ得点：対象者全体

の情報ニーズ得点の平均は、表2が示すよう

に2.90(SDg0.58)で、最高点4点の72.5%で

あった。最も平均が高かった因子は「医療に

対して知っておくことが大切だと感じる情報

ニーズの度合い」 （以下医療）3.15で、次い

で「病気が自分に与える影響について、知っ

ておくことが大切だと感じる情報ニーズの度

合い」（以下心理･生活）2.94, 「社会(学校）

への復帰のために、知っておくことが大切だ

と感じる情報ニーズの度合い」（以下社会｢学

校」復帰）が2.6であった。この第3因子で

ある「社会(学校)復帰」は、因子毎でも最も

得点が低い結果となり、特にQ10「入院時、

学校の友達はどんな遊びをしているのか」は

2.37で、全下位項目の中で最も得点が低い項

目であった。（表3）

2． 自由記述質問による質的分析

回答者概要；対象者は、前述の対象者の中

で記述質問に回答した者で男性21名・女性41

名・平均年齢21.2歳であった． （表4）

|人数 ｜ ％’

平均28.9

12～22厳

23～30厳
31歳以上
不明

48

78

38.1

61.9
年齢 SD:7.4

26

“

53

3

20.6

34.9

421

13.5

294

入院同数 1回

2～4回

17

37

5～9回

10向以卜

不明

９
５
８

２
３

23

27．8

腎炎･ネフ

輪尿

心麟病

膠原病

マルファン

がん

59

11
疾患名 46.8

8．7

５
４
２
５

１
２
１

11.9

19

9．5

4
－

(図1） 回答者の疾患名分類(人）

マノ

腎炎･ネフ，
59

心
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分析方法：自由記述による回答は、意味の

ある文節ごとに切り取り、同じ意味内容ごと

に分類して検討した。それぞれの内容は、医

療・心理・学校・家族に分類して「カテゴリ

ー」とし、その前段階を「サブカテゴリー

（件数）」とした。また、カテゴリーに属し

ない回答は｢その他｣としてまとめた｡(表5）

表2対象全体の因子毎の平均と標準偏差

表3社会(学校)への復帰のために、

知っておくことが大切だと感じる

情報ニーズの度合い

表4 自由記述質問の回答者概要

表5結果内訳

質問：今回の項目以外で、医療等で知り

たかったことがあればお書き下さい自由記述質問の結果

学校の領域では、他の領域よりも

長文の文章が目立ち、量的には一番

多く記述されていた。特に、勉強・

授業に関するニーズを訴えるケース

がほとんどを示しており、記述した

年齢も10代～20代が中心であった。

ニーズ以外のその他の領域でも、地

元校のコミュニケーション不足への

不満の事項が多くみられた。 （表6）

医療の領域では、治療の効果や治

療法などを知りたかったという意見

が多く見られ、心理の領域において

も心理的サポートの必要性とともに、

病院内での心理的援助の情報に関す

るニーズの記述がほとんどを示して

いた。
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因子名 平均 標準偏差

医療 3．15 0．52

心理・生活 2．94 0．58

社会(学校)復帰 2．60 0．63

全体 2．90 0．58

疾患名（人） 男性 女性

膠原病（12） 1 11

腎疾患（24） 13 11

糖 尿（8） 4 4

』心臓病（7） 0 7

マルファン(8) 2 6

がん （3） 1 2

計 21 41

下位項目 平均(騨醗）

Q10:入院時、学校の友達は

どんな遊びをしているか

2．37

(0.82）

Q14:参加できなかった学校

の行事の様子

2．40

(0.78）

Q15:入院時、学校ではどん

な勉強をしているのか

2．92

(0.87）

Q16:入院時、自分のクラス

はどんな様子か

2．60

(0.84）

カテゴリー サプカテゴリー(#） 計(#）

医療 告知(4) ．
■ーd■ー。■‐■トー‐･‐一ーー幸一･ｰ●｡ー■■一■■1■q■｡■■。■一つ一一一一一‐‐‐‐－一口－－‐口d■‐‐■

治療の効果(3)
■~‐‐‐一つロー■■‐ーq■■■＝■■一一＝ー‐■■一■■一m‐ｰーローつ‐一一~＝＝■■ー■■■■■■■■■■＝■■＝■■‐■

治療法(5)
■‐‐一一一‐一一一つー－－－一‐一一一一一一一ー一一一一一一一一一-一一＝■■＝■■＝■■■■■■＝■■■■■■■■■

検査(2)
■＝ー■■■■■■■■■＝■■■■■■■■ー■■■■■■■■■■■■■■■■＝■■ー■■■■■■■■■■■■ーー■■＝ー■■■■■■‐■■ー■■‐つ‐‐ロー‐■

病気の影響(1)

15(#）

心理 病院内での心理的援助

の情報(10)

10(#）

学校 勉強・授業(9)

地元校とのコミュニケート(5)

院内学級のシステム(2)

16(#)

家族 家族とのコミュニケーション

(5)
■‐ロー‐一つ＝■■ー■■＝■■■■■■ーーロローーーーーーーーーーー■■■■■■■■一一■■一■■一一一‐‐一一一一一一■

きょうだいへの配慮方法(3)
b‐ロー■■■■＝■■一一■■■■■■■■■■■■■■一一ー一一■■■■■■一一■■■■■■----＝一一ーーー一つや‐‐ー■■画一つ■

同じ病気の子の存在(3)
■q■q■‐‐‐一一‐‐｡‐‐‐‐一一一＝‐‐‐一一一一‐一一一一一一一一■■＝‐ロローー■■＝ー‐‐‐一一■

経済的な問題(1)

12(#）



家族の領域では、家族とのコミュニケーションの難しさを訴える記述が多く、中でも、

きょうだいへのサポートの情報に対するニーズも多くみられた。

表6 その他

また、自由記述質問の回答のうち、学校の領域で特に印象的な回答であったケースにつ

いて、 リアリテイを伝えるために記述内容を取り上げたい。

記述内容

●入院中の患者の様子を学校の友達に伝えてほしい。学校の様子もたくさん知りたい。

（膠原病・女性16歳）

●院内学級と前籍校とを入退院のたびに何度も転校手続きをしていたが、転校が書類上

のことなのに、ある時退院して、朝礼に立っていたら、転校生の紹介で全校生の前に立た

され、 「あいさつしなさい」と言われた。近所の子や友達がいる前で、変な感じがして嫌

だった。（膠原病。女性26歳）

●小児科に長期入院したこともあって、友達も先生もほとんど来てもらえず、授業内容

も全くわからず、学校へ行けるようになってからも苦労したので、どんな状況なのかを教

えてくれる人がいればよかったと思います。（腎疾患。女性23歳）

●担任は非常に理解があり、勉強、クラスの様子など知らせてくれたことは、心理的に

助けになったと思う。子供が小さい時には、疎外感をもたないように配慮することが不可

欠だと思う。（腎疾患・男性25歳）

●短期間でも、入院中は授業を受けたい。勉強したい。主治医に勉強を教えてもらった。

（マルファン症候群・女性30歳）

●教師は、私の長期入院を当たり前のようにしている。私についてどう思っているのか、

どう生徒に指導しているか知りたかった。 （腎疾患・女性22歳）

【考察】

質問紙調査における量的分析では、 「社会(学校)復帰」因子の情報ニーズは、3因子の

中で最も低い平均値を示した｡これは「入院中」という条件下では、「医療｣に対する関心
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カテゴリー サブカテゴリー（件） 合計(#）

医療 不安：ポデイイメージ(2)情報洪水(2)
｡。■‐q■＝4■‐｡ ‐■■口一

不満
q■●口一一画一つ｡一一＝

安心
q■‐わ‐ロ■‐q■‐む 1■bー

インフォームドコンセント(1)

情報欠如(1)

対処法：情報収集(1)

7件

心理 家族の援助が心理的援助になった(2) 2件

学校 友人のサポートの重要性(2)

地元校のコミュニケート不足への不満(7)

9件

家族 家族のサポートの重要性(2)
■■ー一一一一一一ー＝■■－＝■■＝一一■■一一一一一一一一一一q■､一一‐一一一-一一一一今一一つ一－一一＝■■I■ーq■ーq■■■■■■■■■■■ーーー一一一一ー一一一一

きょうだい・家族への罪悪感(2)

4件



が集中し、 「学校」に対する関心が希薄になった結果と考察した。また、対象年齢が実際

の学齢期よりも高い年齢層が多いため、 「学校」に対する関心が薄れているということも

考えられる。今後、「学校｣に関連する情報ニーズを測定する場合、キャリーオーバーした

患者ではなく、今現在学齢期にある患児を対象とすることが望ましいと思われる。

自由記述質問の質的分析における記述回答の全体的な特徴として、カテゴリーの枠を超

えて回答者の強い｢思い｣が記されているケースが多く見られた。男性の場合は、短文で内

容のみの回答者が多かったが、女性は、病気を｢語り」として回答するケースが多くみられ

た。中でも学校の領域では、医療・心理の領域よりも文章量では一番多く記述され、記述

した年齢もほとんど若い年齢層であった。このことは、今現在の患児たちのニーズを反映

している可能性も上げられ、また患児一人一人の｢学校｣に対する思いが濃厚なのではない

でかと推測した。

以上のように、自由記述による質的分析では「学校(社会)復帰」に関する情報ニーズは

重要なニーズであると考察した。しかしながら、量的分析では、 「学校(社会)復帰」に関

する情報ニーズの因子の平均値が最も低い結果となっている。これは、対象の年齢、ニー

ズを捉えられない項目などが原因として考えられ、改めてニーズ項目を検討する必要があ

るものと思われる。

患者の情報ニーズ測定する尺度において、管見では、 「学校」に関するカテゴリーを設

定する尺度は開発されていない。これは患児を対象とした尺度も少なく、看護の領域の尺

度がほとんどであったからであろう。しかしながら教育、とりわけ病弱教育の領域でニー

ズを測定する場合、当然「学校」に関連する事項を取り入れなければならない。実際に、

質的分析で前籍校への不満が多く示されており（表6)、患児の学校復帰を支援する情報を

把握するためにも,より具体的な項目を検討しなければならないであろう。

前籍校との問題は、石戸谷・赤塚ら(1995)など多くの論文で取り上げられているが、具

体的な解決策が見つかっていない。この件に関しても。より実践的な研究と支援体制につ

いての指針を検討する必要があると思われる。

[文献］

羽場敏文・山崎明子・中島みゆき(1998)保健所管内における小児慢性特定疾患児の実態調

査小児保健研究57(5)667-672

石戸谷尚子・赤塚順一(1995)小児慢性疾患患児の学校生活における叩L向上のための医療

・教育連携日本小児科学会雑誌99(12)2121-2128

Kerrigan,皿et・al(1993)Who， safmidof infomedconsent？BritishMedicalJoumal

306(6873)293-30O

小林登(1998)成育医療とは、 lifestageそしてlifecycleからみた小児医療の未来小児科

診療6(3)1057-106

小児難病親の会ハンドブック(2002):難病のこども支援全国ネットワーク,吉峯康博(1998）

：医療と子どもの人権明石書店
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<特簔患により細競的に医療を必要とする子どもの
主観的健康感と心理教育的ニーズに関する研究

横田哲弥（千葉県立松戸つくし養護学校）

小畑文也（筑波大学人間総合科学研究科）

○石川慶和

（筑波大学人間総合科学研究科）

キーワード： 疾患児主観的健康感心理教育的ニーズ

【問題と目的】

医療の進歩に伴い、慢性的な疾患を抱えた子どもの中でも、長期の入院を必要とせずに

継続的な医療を受けながら学校生活を送る子どもが増えてきている。疾患を抱えた子ども

の学校生活については、学校という集団生活の中で自らの疾患・健康管理を行うことが求

められるため、特に療養行動の実施や健康管理の状況など、疾患の側面に焦点をあてた研

究が多い。しかし、療養行動が守られていても、友達との違いを気にかけたり、活動への

参加を必要以上に不安に思う者もいることから、学校生活への適応のためには療養行動の

実施状況だけでなく、子ども自身の気持ちを視野に入れた援助の必要性が指摘されている

（武田ら， 1999）。

文部科学省は､｢今後の特別支援教育の在り方について」の最終報告のなかで､｢特別支援

教育とは、 ・ ・ ・ （中略）障害のある児童生徒に対して、その一人一人の教育的ニーズを

把握し、当該児童生徒の持てる力を高め、生活や学習上の困難を改善する又は克服するた

めに、適切な教育を通じて必要な支援を行うものと言える」とし、児童生徒の個々の困難

に応じた援助の必要性を明示している。教育的ニーズに関しては、とかくLDやAD即につい

て多く語られがちであるが、通常の学級にいる児童・生徒のうち疾患を抱えている者の割

合が10％にものぼるといわれている現状を考えると、疾患を抱えながら学校生活を送る子

どもに焦点を当てた研究も必要であると考えられる。疾患の治療・病状の管理は第一であ

るが、学齢期にある子どもにとって、級友との活動や学習の機会を通して楽しく充実した

学校生活を送ることは健全な成長発達には必要不可欠であろう。そのため、心理教育的支

援という側面から学校生活における支援について検討していく必要があると考えられる。

疾患という身体的な状態のみに捉われずに生活の満足感や充実感を反映するという側面

から、保健・公衆衛生の分野における健康支援活動の中では、個人の健康に対する主観的

な評価である主観的健康感が重視されている（福原ら， 1997）。健康度自己評価や主観的

健康観など呼び名は様々であるが、自身の健康に対して個人の主観的な判断に基づいて評

価するという点で共通しており、身体的な健康のみならず、個人の精神的健康、社会的健

康を含んだ健康の質的側面を表す指標としてその有効性が示されている（杉澤, 1999)。

日常生活の中心を学校で送る子どもが満足感や充実感を持つためには、疾患の状態や必

要な療養行動だけでなく、主観的健康感によっても求められる心理教育的支援が異なるこ

とが推測される。そこで本研究は、病気の対極としての健康ではなく、個人の持つ主観的

健康感との関連から、病気を抱えながら学校生活を送る子どもの持つ心理教育的ニーズに

ついて把握し、教育的支援のあり方について検討する。
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【方法】

1 ．対象

A市内にある国立及び公立中学校3校に在籍する中学1年生～中学3年生､520名を対象
とし調査を行った結果、469名（男子227名,女子242名）の有効回答を得た。本研究では、
自らの疾患と長期間関わることによる主観的健康感への影響を重視し、病名から明らかに
慢性疾患である病気、または3ヶ月以上の継続的な医療を必要としていることを基に、45
名（男子27名，女子18名）の疾患をもった生徒（以下疾患群）を抽出した。主な疾患は、
アレルギー性疾患（13名）、喘息（12名）、アトピー性疾患（6名）、肺炎（5名）、心疾
患（3名）、その他（側湾、起立性低血圧、腎疾患、血液疾患などの10名）であった（複
数回答あり）。また対照群として、残りの424名の中から男女比・学年比を基に層化抽出
法にて45名（以下対照群）を抽出した。

2．調査期間：平成15年9月下旬～平成15年10月上旬

3．調査項目

1）主観的健康感に関する項目：本研究では、主観的健康感としてSF-36日本語版("
Short-"rm36-ItemHealthSurvey)の「全体的健康感」を参考に4項目を作成し、 「そ

う思う（5点）」、 「だいたいそう思う（4点）」、 「何とも言えない（3点）」、 「あまり思
わない（2点）」、 「まったく思わない（1点）」の5段階で評定するように求め、得点化し
た。内的整合性を検討するためにクロンバックのα係数を算出したところ、α＝､66であ
った。しかし、4つの質問項目のうち「自分の健康は、悪くなると思いますか」の項目の
相関係数がr=.20と値が小さく、この項目を削除した場合のα係数もα＝､74と値が大
きくなることが確認された。内容を検討すると、他の3項目は現在の健康状態に関する質
問であるのに対して、この項目は将来の健康状態を含む質問であると考えられた。自分の
現在の健康に対する主観的な指標を反映するものとしてより適当であると考えたため、以
降の分析ではこの項目を除き、残りの3項目を主観的健康感として用いることとした。
2）心理教育的ニーズに関する項目：学校生活満足度尺度（河村,1999a)とスクール・
モラール尺度（河村,1999b)を用いた。石隈(1996)によると、学校教育で行われる心理

教育的援助は、すべての生徒の援助ニーズに応じる一次的教育援助、問題を持ちはじめた
り、問題を持つ可能性の大きい一部の生徒への二次的教育援助、援助ニーズの大きい特定
の生徒への個別の三次的教育援助の三つの水準があるとされている。学校生活満足度尺度
(SatisfactionwithSchoolLifeScale,以下SASLIS)はこの水準のうち二次的教育援
助ニーズを持つ生徒を把握するためのものであり、 「承認(10項目）」と「被侵害・不適
応(10項目）」の2因子(20項目）からなっている。それぞれの質問項目について、 「よ
くある（5点）」、 「ときどきある（4点）」、 「どちらともいえない（3点）」、 「あまりな
い（2点）」、 「まったくない(1点)」の5段階で評定するように求め、得点化した。スク
ール・モラール尺度(SchmlMraleScale,以下SHS)は生徒個々の援助ニーズがある分

野を発見し、介入目標を設定するためのものであり、 「友人との関係（4項目）」、 「学習
意欲（4項目）」、 「教師との関係（4項目）」、「学級との関係（4項目）」、 「進路意識（4
項目)｣の5因子（20項目）からなっている。それぞれの質問項目について、 「とてもそう
である（5点）」、 「少しそうである（4点）」、 「どちらともいえない（3点）」、 「あま

りそうではない（2点）」、 「まったくそうではない（1点）」の5段階で評定するように
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求め、得点化した。

4．手続き ：質問紙を各学校に郵送し、担任教諭を介して配布･回収をする一斉調査を行

った。

【結果】

1 ．主観的健康感

主観的健康感に関する質問項目の疾患群と対照群の平均と標準偏差、また両群の得点の

t検定を行った結果をmblelに示した。 t検定の結果、平均得点の間に有意な差がみら

れ(t(88)=5.15, p<0.01)、疾患群の方が健常児より主観的健康感が低いことが示さ

れた。

Tablel疾患群と対照群の“主観的健康感”の比較(t検定）

疾患群 対照群 t検定

平均 SD 平均 SD t値 p値

主観的健康感 9．62 2．33 12.24 2．50 5.15** 0．00

**P<､01

2．心理教育的ニーズ

教育的ニーズに関する質問項目の疾患群と健康児群の平均と標準偏差、また両群の得点

のt検定を行った結果を蝿ble2に示した。t検定の結果、SAHJSでは、「被侵害・不適応」

の平均得点の間に有意な差がみられ(t(88)=3.42, p<0.01)、疾患群の方が学校生活の

中で不適応感や心痛を覚えていることが示された。SMSでは、 「進路意識」の平均得点の

間(t(88)=2.16, p<0.05)に有意な差がみられ、疾患群の方が将来や進路について意識

が高いことが示された。その他の因子については有意な差はみられなかった。

Table2疾患群と対照群の“心理教育的ニーズ”の比較. (t検定）

疾患群 対照群 t検定

平均 SD 平均 SD t値 p値

[SASLIS]

承認

被侵害・不適応

[SMS]

友人との関係

学習意欲

教師との関係

学級との関係

進路意識

34.60

24.16

7．66

7．82

33.76

18.96

9．15

6．57

0．47 0．64

3．42*＊ 0．00 ＊報<､01

17.20

14.80

13.84

15.27

15.64

2．78

3．12

3．86

3．68

3．80

17.07

15.02

13.89

15.07

13.80

2．61

3．25

3．26

3．61

4．30

0.25

0.33

0.06

0.26

2.16＊

0．81

0．74

0．95

0．80

0．03 籾<､05

3．主観的健康感と心理教育的ニーズとの関連

各群で主観的健康感と各因子との相関を算出したところ、疾患群ではSASLIsの「被侵害

・不適応」、SMSの「友人との関係」、「学習意欲」、 「学級との関係」で有意な相関がみ

られた(Table3)。つまり、主観的健康感が低い生徒は学校生活で不適応感や心痛を覚え

ることが多く、また友人関係や教師との関係、学級との関係に援助ニーズを持っている傾
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向が示された。対照群では、SASLISの「被侵害・不適応」で、有意な相関がみられ(Table

3）、対照群も主観的健康感が低い場合は、学校生活において不適応感や心痛を覚えてい

ることが多いことが示された。なお、対照群は全体（424名)での分析結果でも同様の傾向

が得られた。

mble3 "主観的健康感”と“心理教育的ニーズ”との相関

主観的健康感

対照群疾患群

[SASLIS]

承認

被侵害・不適応

[SMA]

友人との関係

学習意欲

教師との関係

学級との関係

進路意識

、07

－．31*

、16

－．30＊

､36＊

､32＊

､02

．43*＊

.18

､03

.10

.13

.09

.10

籾<,05 **P<､01

【考察】

1 ．主観的健康感について

W即の定義をあげるまでもなく、健康とは単に「病気でない状態」とは異なるものであ

るが、その定義については、一般には“健康”という言葉から念頭にするイメージは個人

によって異なるだろう。主観的な指標として健康を測る場合は、 “健康”という言葉を直

裁して質問し、人々の健康に対する評価を捉えようとするものであり、そのような主観的

な健康の指標が、病気の有無などの身体的な健康だけでなく、主観的幸福感などの精神的

健康や社会参加や人との交流といった社会的な健康によっても影響を受けていることが明

らかになっている（杉澤， 1999）。なかでも身体的健康は主観的健康感を独自に説明する

割合が最も高いとされており、その点からすると対照群よりも疾患群の主観的健康感の方

が低いという結果ももっともなものであるといえる。一般に主観的健康感は高いほうがよ

いとされているが、疾患児の場合は画一的に主観的健康感を高めるのがよいとは断定する

こともできない。慢性疾患児の療養行動に関する研究では、疾患の自己管理を適切に行う

ためには、疾患の客観的状態と主観的な認識との対応が重要であるとされている（村上・

斉藤， 1994）。この自己管理の遂行という観点からすると、疾患児が疾患の状態に相応の

主観的健康感を持つことは悪いことではないとも考えられる。しかし、心理教育的ニーズ

との関連をみると、疾患児は主観的健康感の低下とともに友人や学級との関係、また学習

意欲の面での支援を必要とする傾向が示された。詳しくは後に述べるが、これは疾患児の

主観的健康感の低下が疾患による身体的健康感の低下のみでなく、意欲などの精神的健康

や人間関係などの社会的健康も低下している可能性が考えられる。今回の調査では、疾患

の状態や重症度については把握していないため主観的健康感と疾患との関連については言

及できないが、疾患を持っている子どもの健康観はどの程度が適度なのかという量的な側

面に加え、疾患の種別や重症度による自分の身体や病気の捉え方の違い、また精神的な状

態や人間関係の状況、またそれらのバランスのとり方といった健康の質的な側面に関する

調査も必要であろう。
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2．心理教育的ニーズについて

慢性疾患児の日常生活に関する調査（武田1997）では、慢性疾患児の多くが学校生活を

楽しい、おもしろいとして感じている一方で、つらい、いやなど否定的な気持ちを持って

いる子どもも少数ながらいることが報告されている。本研究の結果からは、疾患群も対照

群と同様に学校生活に対して満足感や充実感を持っていることが推測される。しかし、対

照群よりも不適応や心痛を体験することが多いことも示唆された。河村(1999a)は「承

認」と「被侵害・不適応」の得点がともに平均以上の群を“被侵害行為認知群”と呼び、

意欲的に学級での生活や活動へ取り組みながらも、何らかの面で級友に受け入れられない

ため、様々な問題・トラブルが生じ、その対処に苦慮している、もしくはそれへの欲求不

満酎性が低い群であるとしている。疾患児の場合、問題やトラブルの原因が疾患の症状や

状態、または療養行動に関わるものであることが多いと推測される。江藤（2002）は慢性

腎疾患患児の病気体験に関する面接調査を通して、学校生活において「運動制限への諦め

と悲しみ」 「病気を理解されないことでの悲しみ」 「容姿の変化を見られる恥ずかしさ」

という不安や困難を体験するとともに、 「友達と一緒に活動できる喜び」があることを明

らかにした。仲間と一緒に活動できるのは楽しい、しかし疾患の症状や療養行動から派生

する様々な不安や困難がある、という喜びと葛藤の図式は腎疾患に限ったものではないで

あろう。疾患児に対しては、仲間との充実した集団生活を最大限保障するだけでなく、疾

患や療養行動から派生する問題やトラブルに対しての支援が必要であろう。

支援を必要とする具体的な分野についてみると、疾患群が対照群よりも特に必要として

いる分野はなく、むしろ対照群よりも疾患群の方が自分の将来や進路について意識が高く、

積極的に調べている様子がうかがわれた。疾患群の場合、病気という体験の中で様々な職

種の人々と出会い、またその世話になることから、具体的な夢や将来への希望を抱きやす

い環境にいると考えられる。中内（2001）も中学生になると病気を「私の生活」 「私の将

来」というように「私」との関連で積極的に考え始めるとしている。しかし同時に病気で

あるがゆえに将来に対して不安を感じている生徒も多いことも指摘しており、不安から漠

然とした進路意識を持ち始めることもあると推測される。SuSでは得点が低いことが心理

教育的ニーズになるとされているが、疾患群の進路意識の高まりにこのような不安がある

場合は、病気とともに生きるという問題を疾患児自身が考えるように支援すること、また

明確な目的意識を持てるように支援することが必要であると考えられる。友人や学級、教

師との関係、また学習意欲の面では疾患群と対照群の平均点に明確な差はないと考えられ

た。つまり、その子どもが疾患を有しているか、有していないかという要因だけで、子ど

もの持つ学校生活に関わる心理教育的ニーズについて推測するのは困難であるといえる。

3．主観的健康感と教育的ニーズの関連について

不適応や心痛を感じていることと主観的健康感との関連が強かったが、疾患群と対照群

で同様の傾向を示しており、疾患を持つことによる特有の傾向であるとは断定できない。

本研究では相関をみているため、因果関係は明らかにできないが、対照群と同様の傾向を

示しているということは、疾患による主観的健康感の低下による学校生活への不適応とい

うよりも、 トラブルやいじめなどネガティブな体験が子どもの精神的健康や社会的健康を

下げていると考えたほうが妥当であるように思われる。

支援を必要とする具体的な分野では、対照群は主観的健康感と明確な関係は見られなか
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った一方で、疾患群の主観的健康感は友人や学級との関係、また学習意欲の面で関係して

おり、主観的健康感が低い疾患児は友人や学級関係、学習意欲の面で心理教育的ニーズを

持つ傾向があることがうかがわれた。疾患児の学校生活に関しては友人や教師との関係、

学習、進路などで様々な困難や問題があること報告されている（小林ら， 1997；武田ら，

1997；江藤ら,2002)が、進路についての悩みなど疾患にかかっていることそのものによる

ものと、意欲や人間関係など主観的健康感と関連しているものがあることが示唆された。

今回の調査では主観的健康感の低い疾患児が学習に対して積極性を失ったり、得意科目が

なくなったり、勉強がわからなくなっている傾向にあることが示された。学習面での問題

点としては学習空白があげられることが多い（小林ら， 1997）が、中学校に在籍する生徒

を対象とした今回の調査では比較的軽度の疾患の生徒が多く、長期間にわたる入院など大

きな学習空白が主たる問題になっているとは考えにくい。それでもこのような傾向がみら

れるということは、定期的な通院や体調悪化による授業の不参加は長期にわたるものでな

くとも、学習意欲に影響を与えることを示していると考えられる。たとえ数回であっても

不参加した授業については本人任せにするのではなく、個々にフォローが必要であろう。

また、主観的に健康であることは「意欲のみなぎった状態（平川ら， 1998)｣であるともい

われ、主観的健康感の低下による意欲の低下が、学習面での意欲を減退させているとも推

測される。疾患の状態が安定していると本人が感じることにより、学校生活に対して積極

的になれる（石山， 1995）ことも報告されており、学習面に限らず、主観的健康感、特に

精神的な健康について支援することも有効であると考えられる。

友人や学級との人間関係については、主観的健康感が低い疾患児は友人関係の親密度や

重要度が低く、学級の中で安心感を持たなかったり、貢献度を低く感じている傾向にある

ことが示された。特に中学時代は仲間と同じようにできないことから派生する様々な葛藤

を感じやすいとされており、疾患児の場合や疾患の症状や療養行動と関連した自分は仲間

と違うという意識が影響していると推測される。この意識は、仲間と同じようにしたいか

ら療養行動を守らない（武田,1997)という行動からもうかがわれ、人間関係についての援

助は療養行動を守るという面でも不可欠な援助であろう。また、まわりの不理解によって

疎外感を感じることも報告されており（内海ら,1995)、まわりの生徒の疾患に対する理解

を深めることも必要であると考えられる。しかし、教師の側も疾患自体については把握し

ていても、まわりの生徒にどのように説明するか等の対応に難しさを感じていたり、疾患

児自身が説明を希望しているかどうかという気持ちを把握している割合が低いという実態

が報告されている（堂前,2004)。疾患児の学校生活では担任教諭や養護教諭、医療機関、

家庭の連携が重要であるとされている（吉川,1999)が、さらに疾患児自身の病気に対する

気持ちについて把握した上で支援のあり方を検討することが必要であると考えられる。

【まとめ】

本研究は主観的健康感と心理教育的ニーズについて中学生520名に対し調査を行い、45

名を疾患群として分析を行った。調査の結果から、疾患群は対照群と比して主観的健康感

が低い傾向にあることが示された。自己管理や療養行動には客観的状態と主観的認識との

対応が必要であるという意味では、相応の健康感をもつことは悪いことではないと考えら

れる。しかし、疾患児が持つ心理教育的ニーズの特徴として全般的に進路意識が高いとい

うことともに、主観的健康感と友人や学級との関係、学習意欲が強い関連をもつ傾向があ
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ることがうかがわれた。このことは疾患児の主観的健康感の低下は疾患による身体的健康

だけでなく、精神的健康や社会的健康も低下する傾向にあることを示していると考えられ

る。療養行動や自己管理の観点からすると、身体的健康は高めるよりも自身の疾患の状態

に対応させていく必要があるだろう。しかし、心理教育的援助として意欲の面や人間関係

の面で心理教育的な支援を行っていくことによって全体的な主観的健康感を高めることは

可能であると考えられる。充実した学校生活を送るために個々が必要とする支援を見定め

るためには、疾患やその症状による一様な判断ではなく、生徒個人の持つ病気や身体への

認識や精神的、社会的健康の状態も視野に入れることが必要であることが示唆された。
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【資料】

Ap座mixl主観的健康感に関する質問事項（項目内容）

自分は人なみに健康だと思いますか。

自分は他の人に比べて病気になりやすいと思いますか。

自分の健康状態はとてもよいと思いますか。

A嘩皿ix2学校生活満足度尺度の質問項目

[承認］ ，

私は勉強や運動、特技やひょうきんなどで友人から認められていると思う。

私はクラスの中で存在感があると思う。
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私には自分を頼りにしてくれる友人がある。

私は学校・クラスでみんなから注目されるような経験をしたことがある。
私はクラスで行う活動に積極的に取り組んでいる。

自分の考えがクラスや部全体の意見になることがある。

学校内で私を認めてくれる先生がいると思う。

仲のよいグループの中では中心的なメンバーである。

私がなにかしようと思ったとき、協力してくれるような友人がいる。

学校内に自分の本音や悩みを話せる友人がいる。

[被侵害・不適応］

私はクラスの人から無視されるようなことがある。

私はクラスや部活でからかわれたりバカにされるようなことがある。

私は授業中に発言をしたり先生の質問に答えたりするとき、冷やかされることがある。

私は部活の部員仲間から無視されることがある。

クラスで荘を作るときなど、なかな力班に入れず残ってしまうことがある。

私はクラスの中で浮いていると感じることがある。

私は休み時間などに一人でいることが多い。

私はクラスにいる時や部活をしているとき､、まわりの目が気になって不安や緊張をおぼえることがある。

私は学校に行きたくないときがある。

私はクラスメートの友人関係についてあまり知らない。

Ap"ndix3スクール・モラール尺度の質問項目

[友人との関係］

学級内に、いろいろな活動やおしゃべりに誘ってくれる友人がいる。

学級内に、気軽に話せる友人がいる。

人と仲良くしたり、友人関係をよくする方法を知っている。

友人との付き合いは、自分の成長にとって大切だと思う。

[学習意欲］

学校の勉強には、自分から積極的に取り組んでいる。

学校の勉強の中で、得意は教科や好きな教科がある。

授業の内容は理解できている。

学習内容をより良く理解するための自分なりの方法がある。

[教師との関係］

学校内には、自分お悩みを相談できる教師がいる。

学校内には、気軽によく話をする先生がいる。

担任の先生とはうまくいっていると思う。

先生の前でも、自分らしくふるまっていると思う。

[学級との関係］

自分のクラスは、仲のよいクラスだと思う。

クラスの中にいると、ホッとしたり、明るい気分になる。

クラスで行事に参加したり、活動するのは楽しい。

自分もクラスの活動に貢献していると思う。

[進路意識］

私には、なりたい職業や興味のある職業がある。

私は自分の将来や夢に希望を持っている。

自分の進みたい職業の分野については、自分から調べている。

進路について、仲のよい友人などと話し合うことがある。
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<特集＞

病気による長期欠席児童生徒の学習補償の実態

河合洋子，藤原奈佳子，小笠原昭彦(名古屋市立大学看護学部）

戸苅創(名古屋市立大学大学院医学研究科）

竹内義信(名古屋市立汐路小学校）

横田雅史(愛知みずほ大学）

キーワード：長期欠席児童生徒，学習補償，実態調査

l .はじめに

文部科学省の学校埜本調査報告書1）によると、平成15年度内に通算30日以上欠席した小

・中学校の児童生徒は減少（対前年度比5.3％減）しており、不登校を理由とする児童生徒

も2年迩続で減少（対前年度比3.8％減）していた。また、長期欠席児童生徒の欠席理由に

ついては、小学生では病気やけがが46.8％と最も多く、中学生では不登校の77.9％に次いで

病気やけがは15.0%であった。2000年頃から「不登校」や「スクール・メンタルヘルス」に

関する学習の補償の報告は増えているが、病気により長期欠席する児童生徒に関する報告2）

はあまりない。私たちは、A県下の小・中・高等学校における病気やけがが理由で、休日を

除いて継続して10日以上欠席した児童生徒（以下、長期欠席児）の調査から、学習補償の実

態を把握し、その望ましいあり方などを検討することを目的とした。

ll .対象および方法

全国学校総覧2）に基づき、A県の小・中・高等学校､1,692校を対象に、郵送調査を実施

した。各学校長あてに依頼文と質問紙を送付し、養護教諭に調査票の記入をしてもらい、各

学校から直接返送してもらった。調査期間は、2004年7月12日から7月31日である。調

査は、1)学校の概要と、2)長期欠席児の個人票の2部構成とした。2004年4月から7月の1

学期間（70日間）において、 1)児童生徒数、教員数、長期欠席児に対する学習補償など、2)

長期欠席児を対象とし、①学年、②疾患名（任意回答）、③欠席期間、④学習の補償の有無

等について尋ねた。回答は無記名とし、学校や児童生徒を特定できないこととした。なお、

この調査は研究者が所属する機関の研究倫理委員会の承認を得て実施した。病名の分類は、

I"10に基づいて行った。解析は、ml2.0を用いた。

Ⅲ、結果

調査票の回収校は、1,005校（回収率59.4%)で、

そのうち調査に協力した学校は966校であった。

その内訳は図1に示したように、小学校は577校

（59.7％）、中学校は235校（24.3％）。高等学校

は154校（16.0％）で小学校が約6割を占めていた。

長期欠席児は400名（0.08％）で、その平均欠席日

数は31.2日であった。

1）欠席理由として記載された病名と欠席日数について 図1 鯛査協力枚の学校区分別割合
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長期欠席児400名について、病気の種類と欠席日数を区分別に表1に示した。病気の種類
は、けが、交通事故による骨折等滑折など損傷」が最も多く、次にうつ病、心身症、摂食
障害等「心身症など行動の障害」、続いて肺炎、喘息等「喘息など呼吸器系疾患」、体調不
良、頭痛、腹痛等「頭痛など身体症状」の順であった。欠席日数区分別にみると、10～30日
では、暗折など損傷」40名（17.4％）が多く、31～50日と51～70日では、 「心身症など行
動の障害」がそれぞれ18名（20.3％）、18名（26.5％）で多かった。
次に学校区分別にみた病気の種類と

表1痛気の穏圃にみた欠席日敏区分（､=4“） 人数(%）

欠席日数を図2に示した。ここでは、
欠席日敏矼分

主な病名の第3位までをあげ、第4位 ”の副戴 厘慰 10~鋤･ ヨi~"｡ ．'~"a 不鯛
憧敏 4“（1“） 230（I的） ”（I”） “（1“） 13（1“）

以降はその他としてまとめた。まず、 塵“ ，…） ，‘(‘.,） ， （,,i） 。“｡） 。(｡.，）
■鰯など断生物 20（5.0） 6（2.6〉 0（0,0） 5《7.3） 1 《7.7）

小学生では｢骨折など損傷」37名(20. “…衙働… ’2“0， ，‘("） ，‘“3） ！‘“鋤 ， (,.”
6％）が多く、特に欠席日数区分別10 御懲悪 ’，“21 ‘“‘’ ”《“ §(” 。(Q｡）

呼敏⑤系 31 （7．8） 26（11.3） 2（2.幻 2（ユ9） I 《7.刀

～30日が27名（73.0％）と多い傾向で 鯛に｡恵 ‘§“‘》 ’｡《” ！ (｜･'’ ‘ ('．． 。《"）
骨格虜■ 20《鼠O） 14《6．1》 4（4.帥 1《U,帥 1《7.刀

あった。 冒塵“ ”“2’ ’2("》 ‘“・ ’《'･劇 。《｡．｡）
先天性蜜■ 11 《2.8） 9（ユ的 1 （1鯵$〉 O（0.0） 1（7.7）

中学生では｢心身症など行動の障害」 画鱒嬢と鋤燃“ 認("） ‘‘“‘） ，(,.,） ‘《"） ！ 《，"”
骨鰄など綱■

17名（14.7％）が多く、欠席日数区分 《塞副事…》 ”(“.‘） ‘,(1兆‘’ 13('‘･‘） ‘“，） ユ(順･‘）
上記以外 57（14.2） 37〈16,1） 12（13‘5） 8（11‘8） O《0.0）
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詞【5.8）

59（M､8）

57（14.2）

67〈16.7）

(47.1%)であった。高等学校生でも(47.1%)であった。高等

「心身症など行動の障害」

（40.9％）、31～50日が

8名(36.4％)と多い傾向

であった。

2）学校における学習補

償の状況

尉闘欠席児に対して、

前籍校の担任等がプリン

トやドリルを届けるなど

の学習の補償を行ってい

るかどうかについて尋ね

た。 「学習の補償をして

いる」と答えた学校の割

合は、小学校は、331校

（58.6％）、中学校は168校（58.6％）、中学校は168校

22名（20.9％）が多く、中でも欠席日数区分別の10～30日が9名
小霊IF179

中学校IF11 心身

畠ど身一
産など行粛の陣害17名(14.2%〉
10～30日81名(5.9％）

31～釦日：8名“7．0発）
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体症状

37名(20‘6％）
'27名(7a0％）
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‘ 2名(5.4％）
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／
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〆

｡

顛
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／
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その他
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1
その他

岬吸蕊淳願

、
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～ 一

一
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心身症など行動の障害22名(20.9%）
10～鈎日：9名(40α9％）

31～釦日：8名(36.4％）
51～70日：5名(22.7艶）

ー~V
〃

一
｣

－

その他

I

｡§、高等学校F1 胆、

ー

図2学校区分別にみた病気の種類

（73.7％）、高等学校は

65校（43.0％)であり､中学校が最も学割甫償をして

いると答えていた（図3）。

3）入院中の児童生徒に対する前籍校担任の訪問
の状況

入院経験のある児童生徒256名を対象とし、入

院期間中に前籍校担任の病院訪問の有無について

表2に示した。

…小学校

l 1
中学校

’ ｜
I

高等学校 "a"，辨鋤

0 20 40 60 80(%>

図3長期欠席児に対する学習補償の状況
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担任が病院を訪問した（訪問有）割

合は、欠席日数区分が10～30日では

136名（80.9％)、31～50日は47名（88．

7％）、51～70日は18名(62.1%)で

あった。次に、学校区分別に前籍校担

任が病院を訪問した割合について図4
－

に示した。

訪問有の割合は､小学生では105

名（82.7％）、中学生は52名（77．

6％）、高等学校生は46名（74.2

％）であった。自由記述に書かれ

た意見の中には、 「家庭と連絡を

取っていた」、｢病院が遠いために

訪問できなかった｣、「病状により

訪問できなかった」 「医師から断

られた｣、「教員が多忙のために訪

問できなかった」などがあった。

病院を訪問していないと回答した

意見の中に、 「家庭と連絡を取っ

ていた」、 「病院が遠方のため訪

問できなかった」といった、前籍

内l元‘と両〃1口'し心v，'ふv，GI旦1台しノー

表2欠席日数区分と前篭校担任の訪問の有無(n=256) 人数（％）

その他
6（3.6）

無回答
一

2（1.2）
欠席日数区分総数 有 無
10～30日 168（1”） 136（80.9） 24（14.3）

O (0.0)

o (0.0)

2（33.3）

2（3.8）

1 （3.4）
0（0.0）

(100）

(100）
(100）

(88

(62
(33

ｊ
ｊ
ｊ

７
１
３

4（7.5）

10（34.5）
2（33.3）

31～50B

51～70日

無回答

７
８
２

４
１

３
９
６

５
２

小学校WF127

無16名(12.5％ ■画扉翫＝・ L

…
31～“日(”､7卿

…
51～70日(“.剛

中学較『商7

蕪11名(16.4％ L’一

一

園
】
■
ｒ
凸
■
■
且

高等学較、竜2

■－１
13名(20.9％無

意見の中に、 「家庭と連絡を取っ

ていた」、 「病院が遠方のため訪

問できなかった」といった、前籍

樹旦任が病院を訪問したくてもで 図4

きなかった状況をうかがうことができた。

、=256名

前籍校担任が入院期間中に病院を訪問した欠席日数区分別の割合

IV.考察

病気や怪我力理由で長期欠席した児童生徒の教育の実態調査をした結果、いくつかの点が

明らかになった。ここではその一部を述べ、考察する。

1）欠席理由である病気の種類について

欠席理由に記載された病気の種類は「骨折など損傷」、｢心身症など行動の障害」が多く、

継続欠席日数が長期化するにしたがい､｢心身症など行動の障害」が多い傾向になっていた。

これは、文部科学省の調査1）と類似していた。また、保坂の病気を理由とした局開欠席の

分析3）では、ある月に休みが集中している場合（7日以上）で、一貫して明確な欠席理由

と指導記録が記載されていたという欠席理由は､｢交通事故による骨折」や「心臓病手術（小

学生)」または「虫垂炎手術(中学生)」と「ネフローゼ」、「アトピー性皮膚炎」、｢小児糖尿

病」、 「若年性関節リウマチ」などの特殊な病気による欠席とある。われわれの調査結果に

おいても、特に"学生と高等学校生で｢骨折など損傷｣が多かったが、継続した治療の必要性、

治癒にいたる過程から、継続して欠席せざるを得ない病名として上位にあがっていた。

また、図2にあげた主な病名の中で、中学生では「心身症など行動の障害」と「頭痛など

身体症状」を併せると約1／4，高等学校生では「心身症など行動の障害」が1／5を占め

ていた。今回の調査では不登校を含んでいないが欠席理由として、体調不良、頭痛、腹痛等

の病名として不明確な身体症状を訴える生徒が多いことは、明確な診断名をつけられて長期
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欠席している児童生徒の中に不登校の予備軍がひそんでいることも考えられる。

2）学習の補償について

わが国の病弱教育は、結核が全盛期であった時代から喘息などの呼吸器疾患、腎炎、ネフ

ローゼ症候群などの慢性疾患等が全盛期となる時代を経て、最近は、心身症や小児がんなど

への対応が求められてきている4)5)｡いずれの時代にも、病状に応じて療養の場力唆わるた

め、教員のあり方にも様々な工夫がなされてきたとはいえ、充分とはいえない。具体的には、

「担任の定期的訪問と通信・教材の配布」、 「学級の生徒とのつながりの工夫」、 「お見舞

い」であった。長期欠席中の教育補償や学校の対応で多いものは。教師が家庭や病院にプリ

ントやドリルを届けるといったことであった。今回の調査で、前籍校の担任等がプリントや

ドリルを届けるなどの学習補償を行っていると回答した学校は、中学校73.7％、小学校58.6

％、高等学校43.0％であり、猪狩らの調査と同様に学習補償が充分になされているとはいい

難い結果であった。児童生徒の教育的ニーズを把握し、教育的支援を行う役割の学校は、継

続して長期欠席している児童生徒の学力の補償のために、たとえ短期間であっても教育環境

を整える努力をする必要があると考える。

入院中の児童生徒に対する前籍校の担任の訪問は、欠席日数区分が10～50日では8割強が

訪問していたが、51日以上では約6割に減少していた。教員の意見の中には、病院への訪問

をしようとしても児童生徒の事情（病状）や家族の事情（拒否、不在）によりできないケー

ス、医療者側から拒否されたケースも存在した。社会では「教育より、病気を治すことが優

先」という理解にとどまっているのが現状であり、児童生徒を巡る学校、医療機関、家庭の

連携に対する教員らの悩みとも受け取れる。一方、山崎らの医療関係者（主に医師）への調

査6）では、児童生徒の教育に関する認識不足も指摘されている。特に入院中の児童生徒に

対する教育に関する支援体制については、がんの子どもの｢教育支援に関するガイドライン」

などが作成されているが、病気やけがなどの長期欠席児に対する支援は見過ごされているの

が現状である。今回の調査により、長期欠席児の教育に関する支援体制を作るためには、ま

ず学校、医療機関が児童生徒に対する教育の必要性を再認識する必要があると考える。なお、

今回の研究では地方による違いや、病気の重症度については考慮して調査していないので、

今後、これらの条件を考慮した上で研究を進めていきたい。
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保護者の心と心をつなぐ
ビアカウンセリングマインドとストレスマネジメントをエッセンスに

～わたくしなりの視点で感じ得たこと～

京都市立桃陽総合養護学校

WA会長 竹村芳恵

1 ．はじめに

14年に及ぶ重症の気管支喘息のある暮らしを経た私たち親子が、4年前に京都市桃陽病

院・京都市立桃陽総合養護学校（以下“桃陽”と表記）の門をくぐったときには，まさに

“桃陽にたどり着いた”というような心境でした。当初の1年間は子ども2人がお世話に

なり、2年目からは1人は前籍校（本来校）に復帰、 1人は平成17年3月までほぼ4年間

お世話になりました。

この3年間は、PTA会長という身に余る大役をさせて頂くことになりました。

この間、子どもの病気に遭遇し桃陽にたどり着いた私自身の経験や、桃陽のHA活動を

通して保護者の皆さんのお話をお聞きしたことで、また、病弱教育をキーワードに出会い

が叶った全国の熱意ある皆様に、たくさんの気づきを与えられ、教えを頂いて参りました。

桃陽で子ども達と一緒に成長させて頂いたわたくしなりの視点で、病弱養護学校のWA活

動で必要とされていることを模索しながら、様々な方々にたくさんのご示唆を頂き、取り

組んで参りました桃陽のWA活動についてご報告させて頂きます。

（1）学校概要及びPTA活動の場

桃陽は全国から入学できる小学部と中学部の病弱養護学校です。

年間の述べ在籍者数は200名ほど。現在のWA会員数は保護者約90名、教職員約45名ほ

どです。 PTA会員の約6割は本校の所属となっています。

子ども達の学びの場は、京都市桃陽病院に隣接する［本校］と、2つの分教室、国立病

院機構京都医療センター内にある［国立病院分教室］ ・京都大学医学部附属病院内にある

［京大病院分教室］と、京都市内の病院に入院中、或いは退院して前籍校（本来校）復帰

まで在宅治療を受けている子ども達への［訪問教育］の4つの場があります。

桃陽の［本校］に在籍する子ども達の病気の種類は、気管支喘息・アトピー性皮悶炎・

肥満症・不登校・心身症・広汎性発達障害による不登校や心身症・神経症・尿路系疾患等

で、多岐にわたっています。 ［分教室・訪問教育］に在籍する子ども達は新生物系・血液

系・内分泌系・移植系・神経症等で、高度な治療を受ける必要のある子ども達が増えてい

ます。

子ども達の入院期間はまちまちですが、それぞれの学びの場に呼応して保護者会などの

PTA活動を行ってきました。また、京都市立総合養護学校7校PTA連絡会と連携した活動

も行っています。

（2）桃陽にたどり着いた親子の面持ち ～保護者の気持ちの聞き取りから～

①桃陽にたどり着いた親子の面持ち

保護者の気持ちをお聞きしたり、自分自身の気持ちの振り返りから、桃陽にたどり着い

た親子の内面には、様々なマイナスの感情が渦巻いていることに気づかされました。

桃陽にたどり着いた親子は共に突然の発病や入院・病弱養護学校への転学、或いは、長
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期にわたる慢性疾患や不登校という状態に心が傷ついているのですが、子ども達は治療を

受けながら、熱意ある桃陽の先生方との学びによって徐々に心に元気を取り戻していくこ

とになります。

一方で保護者は、子どもの病気や不登校という現実に直面し、ショック、混乱、予後へ

の不安、孤独感、あきらめ、強い自責の念・ ・ ・等の癒されることのないマイナスの感情

が、子どもの入院・入学後も内面に渦巻き潜み続けているのです。慢性疾患や不登校の子

の保護者の場合は、桃陽にたどり着く相当以前からこれらの気持ちに曝され続けていたと

いえるでしょう。保護者はそうした状況にありながらも、子どもの病気・入院・病弱養護

学校への転学という激変した日常にも家族の生活を守るために、これらの感情を押しとど

めて頑張り続けているのです。保護者も桃陽に入院・入学するに至った子ども達と同様に

心が傷ついているのですが、自分自身のことは後回しになり、なかなか心に元気を取り戻

せない傾向にあるようです。 （図－1）保慶者の内面に渦楢くﾏｲﾅｽの感情

②保護者の内面に渦巻くマイナスの ＊漉臭樋子ども嘘騨Q三盤咽撫駆p帆喧報告1975)一
＊挑陽にたどり藩いた保瞳者の内面に渦巻く感情の模式図…..

感情

これらの保護者の心の傷つきとその後

の変容に焦点を当てて考えると、1975年

心理学者ドゥロータが報告した【段階説】

「先天性異常の子の保護者の一般的精神

反応｣に示される次のような段階的変化、

[Iショック][Ⅱ否認][Ⅲ悲しみ・怒り］

[Ⅳ容認] [V生活の再建]のI～Vに

大筋で矛盾しないと考えられました。大筋で矛盾しないと考えられました。

闘
騨
ｅ
佼
唱

日時の経過

桃陽にたどり着いた保護者の内面を私なりに模式化してみました。 （図－1）

桃陽の保護者に特徴的なのは、殆ど全ての保護者が「自分の育て方が悪かったのではな

いか…」という強い自責の念と、 「話をしてもわかってもらえない」という「あきらめ」

「混乱」 「どうして我が家ばかり？」 「孤独」を強く感じていることでした。さらに関係

機関との連絡調整や療育、看病のストレスで保護者自身も体調不安を感じている傾向があ

りました。このような状態にある保護者からは、 「自信を失った」 「孤独だけれども人と

の関わりを避けたい」、このような心閉ざしを伺わせる言葉が聞かれました。

③保護者のエピソードから～保護者の言葉に見る内面の変容～

［(図-2)Aさん］と[(図-3)Bさん]のエビ（図-2)"-iくA保肇者の冨蕊こ見感内面…』
ソードにも表現されているように、桃陽にたど；【尭鋤”二入軸後】
り着いてPTA活動に参加されるも、はじめは心：…鐸に『なぉでそ痴恋に明るL鐸準える”､?』

‐一 さ【工

繍嘉j醗零震星睾鯛享麓鳴辮…檸窒‘，子鰄不塞…･母”心t…1…噸、

の在学期間にPTA活動との接点を持ち、それぞ偶鬮置 、親且ﾉて弾､自麺念
」L

れのお話に心の変容を見ることが出来ました。 iIPT潤餌諏副""会貝と…】

それぞれに卒業の時には､｢ｻボｰﾄされる側」 ：篁繍撫鵯噛諭句営ことを知った
から｢ｻポｰﾄする側｣に変容され､入学当初.製霊.分力宅合wこ触,ぴて安蓉力雲ごっ噂がった ｜
よりも心が開かれ元気を取り戻したことを実感園子醤tのた期ゴｵ親j雲で賊垂力､､いd･･無事琴 I
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