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特集

｢病弱教育における心理的支援の現状と今後の可能性」

笠原芳隆（上越教育大学大学院学校教育研究科）

平賀健太郎（大阪教育大学教育学部特別支援教育講座）

PTSDをキーワードとしながら、膨大な内外の文

献を紹介いただくことにより、小児がん患児およ

び、その家族の心理的支援の現状や今後の課題に

ついて、示唆に富む論考をいただきました。 3番

目は石川慶和先生です。へルスリテラシーを扱い

ながら、心理的支援が､慢性疾患の子どもを含む、

すべての子どもたちの健康に寄与することへの期

待を述べていただきました。4番目は、土田優子

先生です。発達障害の児童の自己肯定感に焦点が

当てられ、その変化が、長期にわたって詳細に記

述されており、類似事例の実践に大いに参考にな

ると思われます。 5番目は、関根一美・小出忠先

生です。 2つの実践事例から、一人一人のニーズ

に即した支援のためには、関係者の連携が不可欠

であることが強く実感される報告をいただきまし

た。

病弱児への心理的支援において、 5つの論文に

て共通して指摘されていたのは、医療機関、家庭、

学校、地域などが連携しながら支援体制を構築す

ることの必要性です。そのためには、病弱児の心

理状態や介入結果を、客観的な指標を用いて把握

し、根拠に基づいた心理的支援を行なうことが重

要であり、今後さらなる調査研究および、実践事

例の蓄積が期待されます。

近年では、病気の子どもの長期にわたる治療・

管理を受けながらの生活の中で、QOLの向上を

めざした、 さまざまな領域からのトータルケアの

必要性が指摘されるようになり、身体面のみなら

ず、心理面への支援のニーズが特に高まっていま

す。心理面への支援は、病弱教育が担う重要な役

割のひとつです。近年では、かつての教育対象の

多くを占めていた慢性疾患に加え、精神疾患ある

いは、心身症を背景とする不登校の子どもの増加

によって､心理社会的側面を重視した支援が､いっ

そう求められるようになっています。

そこで、本特集では、 「病弱教育における心理

的支援の現状と今後の可能性」と題した特集を組

むことにしました。

今回は5つの論文から構成されていています。

前半の3論文は、大学にて、病気の子どもの教育

や心理について教育・研究活動を行う気鋭の研究

者によるものです。後半の2論文は、病弱教育に

関する実践経験豊かな現職教員にお願いいたしま

した。

最初の原稿は、尾形明子先生です。病弱児の心

理的支援の概論について、臨床心理士としての立

場からの事例を交えながら、具体的に記述いただ

きました◎ 2番目の原稿は、泉真由子先生です。
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病気の子どもに対する心理的支援

尾形明子（宮崎大学教育文化学部）

1 ．病気の子どもが抱える心理的問題

近年、小児医療では、予防接種や抗生物質をは

じめとした治療法の進歩により、急性疾患が減少

し、以前は生命予後が悪かった疾患でも長期生存

が可能となってきた。しかし同時に、長期的な服

薬や治療が必要となり、病気を抱えて生活する子

どもが増えている。成長の途上にある子どもが病

気に罹患し、療養生活をおくることは、身体的成

長への影響はもちろんのこと、心理的な成長や社

会生活に影響を及ぼすこととなる。海外の研究で

は、身体疾患を抱えた子どもの心理社会的問題

のリスクは健康な子どもに比べて1.3～3倍も高い

ことが指摘されている(Thompsoneta1., 1992)。

心理社会的問題には、子どもの年齢や発達段階と

いった本人の要因と親の養育態度や対処能力、周

囲からのソーシャルサポートといった家庭や社会

の要因、そして、病気の発症年齢、予後・治療経

過、治療内容、生活制限などの病気に関連する要

因といった多くの要因が関係している(Lavigne-

Faier-Routman, 1993)。したがって、病気の子ど

もを支援する際には、 これらの要因を総合的に考

慮していくことが必要である。

発達段階によって病気の子どもが抱える問題の

特徴は異なるが、本稿では、学童期から思春期、

青年期の子どもに生じる心理社会的問題を取り上

げる。まず、学童期においては、病気の治療や入

院による、学業の遅れや社会性の獲得の遅れ、そ

してそれらに伴う学校不適応といった学校生活に

おける問題が多く見られる。病気の子どもにとっ

て友人関係や学校適応は、心理的適応を評価する

のに重要な指標であると同時に、後の心理的適

応を予測する指標といえる(Morison&Masten,

1991 ;Kupst, 1994)。これまで、病気の子どもの

友人関係の問題には、 日常生活における活動制

限や副作用による外見の変化が影響していること

が指摘されている(Eisereta1., 1992;Vannetta,

Zelleretal., 1998)。社会的活動への参加が少な

いことで、友人関係の形成や維持が困難となり、

さらに良好な友人関係に必要なスキルを学習する

機会も少なくなる。また、外見の変化は、友人か

ら魅力的に思ってもらえなかったり、患児自身の

否定的な自己イメージを強め、引きこもり行動に

つながることもある。

思春期・青年期には、副作用などによる外見の

変化や病気を抱えていることでの劣等感から苦悩

することがある。また、 この時期には、アドヒ

アランスの問題も生じやすい(Brownbridge&

Fielding, 1994;Kovacsetal., 1992)｡アドヒアラ

ンスの問題の理由としては、病気を管理する主体

が親から本人に移っていくため親からの支援が減

少することや、治療のための生活制限によって友

人関係や学校生活が妨害されることへの拒否感が

強まること、副作用による外見の変化を気にする

ことが考えられている。

2．病気の子どもに対する心理的支援

病気の子どもへの心理的支援においては、子ど

もの病気やその治療内容、発達段階を考慮した支

援であること、親などの協力者を得ること、そし

て、子どもが自分で問題に対処しながら生活して

いくために必要なスキルを身に付けさせ、セルフ

コントロール感をもたせることが重要だと考えら

れる。

慢性疾患の中には， 日常的なストレスがその症

状を悪化させるものが多くある。症状が悪化する

状況についてよく情報収集をし，悪化に関連する

要因を特定することが必要である。日々のストレ

スマネジメントや心理教育も有効である。

また、子どもはもちろんのこと、親やきょうだ

いといった家族にも目を向けた支援が必要であ

る。親やきょうだいが心理社会的問題を抱えてい

ることも多くあり、 ときには家族の問題が病気

－2－



れに伴う辛い治療により、入院中は長期にわたっ

て受動的な生活を送っていたといえる｡そのため、

セルフコントロール感が低下し、 「病気なんだか

ら動きたくない」「動いたら体が痛くなる」「どう

せ何もうまくやることはできない」という考えを

強めていたと考えられた。したがって、セルフコ

ントロール感を高めることと、入院前にみられて

いた自発的行動を現在の体調に合ったかたちで再

形成することを目的とし、心理的支援を行った。

まず、 トークンエコノミー法を導入することとし

た。 トークンエコノミー法とは、望ましい行動が

生じたときに、正の強化としてトークンを与える

ことによって、その行動の形成と維持を行う方法

である。トークンはある決まった量集められると、

食べ物やおもちゃ等の商品、あるいは自由時間や

好きな活動といったものと引き換えることができ

る。Aくんの場合、毎日ベッド上のリハビリを1

回行うごとに、 1枚シールを貼り、シールを一定

枚数集めると、Aくんの好きなゲームをする時間

やおもちゃが与えられることとした｡その際､シー

ルは親に貼ってもらうこととし、親から誉められ

る機会を多く設定し、シールを貼る用紙は病室の

目立つところに掲示し、医療スタッフからも積極

的に誉めてもらうようにした。その結果、Aくん

は、体が痛い日もあるものの、毎日ベッド上でリ

ハビリに取り組むようになり、Aくんの達成状況

に応じて、ベッドを下りて車椅子に乗る、車椅子

を使わず歩く、食事の準備をする、学校に行く道

具を準備するといった目標をスモールステップで

設定し取り組んだ。最初は、 目標設定や取り組み

に対しても受け身的であったが､シールがたまり、

それを周囲に誉めてもらえるようになると、 「が

んばったよ」と自ら報告したり、 自発的に目標を

設定したりと積極的に関与するようになっていっ

た。目標が達成できるようになるのと同時に、会

話が増えたり、表情が明るくなったり、 目標とし

た行動以外の自発的行動の増加もみられた。

また、Aくんは、他の入院患児と遊んだり、院

内学級に通うことや復学について、 「体が痛くな

るに違いない」という強い考えから、拒否してい

た。そのため、実際に、他の入院患児と遊ぶとい

う行動をしたら、どの程度痛みを感じるかについ

をもつ子どもの心理的適応に影響することもあ

る。したがって、親やきょうだいも支援の対象と

して考えていく必要がある。また、親を協力者と

して心理的介入に参加してもらうことも有効であ

る。医療処置に伴う不安や痛みの軽減には、親の

同席が有用であることが報告されている(Power,

1999;O'Byrneetal., 1997)。セルフケア行動の

形成や維持についても、子どもの場合、食事の準

備や薬の管理など親が関与することも多いことか

ら親の協力は不可欠となる。家族が子どもの治療

や生活において効果的な協力者であることから

も､家族に対する心理的支援は非常に重要である。

さらに、病気の子どもが、 日常生活の中で達成感

や喜びを積み重ねていくためには、学校が果たす

役割も大きい。教師と医療スタッフ、そして親が

手を取り合って、子どもの心理的支援に取り組ま

なくてはならないだろう。

以下に筆者が、病気の子どもへの心理的支援と

して行っていることの概要を紹介する。心理的支

援の内容としては、①病気や治療に関する理解の

確認および情報収集の支援（告知や病状説明にお

ける支援を含む)、②リラクセーション等を用い

た身体的苦痛の緩和、③認知行動的アプローチや

問題解決的アプローチによる精神的苦痛の緩和、

④生活上の問題や退院・復学の支援、⑤ポジティ

ブな生活体験の促進が挙げられる（表l)。次の項

では、事例を紹介する。

3．病気の子どもに対する心理的支援の実際

1） トークンエコノミー法を活用した段階的な

自発的行動の再形成

A<ん。 10歳。家族には両親と弟がいる。 9歳

の時に血液疾患を発症し、その治療のため、造血

幹細胞移植を受けたが、移植後のGVHD症状（下

痢、皮疹、粘膜障害、肝臓の機能障害）がひどく、

約3ヶ月ベッド上から動くことができなかった｡

その後、副作用が消失し、身体的には問題がない

ものの、 1日中ベッドの上でテレビケームをして

過ごし、身の回りのことや勉強、他者との関わり

において自発的な行動が見られず、 リハビリテー

ションも拒否をしていた。入院前のAくんは、生

活において自発的な行動も多かったが、移植とそ
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て調べるという行動実験を行った｡行動実験とは、

自分の強い考えや思いこみのために気分や行動の

問題が生じている場合に、その考えが妥当である

かを調べるための介入である。Aくんは、 「やっ

てみると大丈夫だった」「思ったほど痛くなかっ

た」と感想を述べ、その後、他児と遊ぶ姿がみら

れるようになった。院内学級への通級や復学につ

いても同様の行動実験を行い､徐々に｢痛いと思っ

てやめるのではなく、少し不安があってもチャレ

ンジしてみると、できることもある」と考えるよ

うになっていった。その他にも、心理士と行う活

動を院内学級で行う課題とリンクさせたり、他児

と接する機会をつくったり、友人関係づくりを支

援することにより、院内学級へ通級しやすい環境

を整えていった。退院後も、スモールステップで

段階的に学校の在校時間を伸ばしていき、退院

3ヵ月後より、通常の学校生活を送ることができ

るようになった。

段階的に目標を設定することで、達成感を積み

重ねることは、 目標行動の形成と同時に、患児の

自信を高めることにつながると考えられる｡また、

自分の取り組みや努力により、 これまで難しく感

じていた生活がうまくいくようになったり、出来

なかったことや苦手なことが少しでも出来るよう

になるという体験は、患児のセルフコントロール

感を向上させる。このように、病気への罹患や治

療、症状の変動という自分ではどうにもできない

ことに多くさらされる子どもにおいては、生活の

中で、 自分で取り組み達成していくというポジ

ティブな体験を増やしていくことが非常に重要だ

といえる。

2）問題解決療法やSSTを活用した復学や退院

後の生活に対する不安への支援

Bちゃん、 9歳。小児がんの再発により入院治

療を受けた。初発（7歳）の時、退院後復学した

際に、周囲の子ども達から髪の毛がないことな

ど悪口を言われたことから登校を渋ることがあっ

た。また、母親自身も前回の退院後、入院中に

比べるとサポートが減ったことやBちゃんの健康

状態を自分が把握しないといけないということか

ら、強い不安感や孤独感をもつことがあった。そ

のため、退院の前に、復学や退院後の生活に対す

る不安の軽減や問題解決能力の向上を目的とした

心理的支援を行った。母親に対しては、問題解決

療法を用いて、復学や退院後の生活で問題になる

ことについて具体的に検討していった。問題解決

療法とは、①何が問題か明らかにする、②問題を

評価し明確化する､③多様な解決方法を考え出す、

④実現可能な解決方法を探索する、⑤解決方法を

実行し効果を評価するという5つのステップを効

果的に使えるよう訓練することで、問題解決能力

の向上と、抑うつや不安の低減を目指す介入技法

である(D'Zurilla&Nezu, 1999)。母親は、復

学における学校との話し合いが難しく感じている

ことを問題としてあげた。そして、その解決方法

として、誰といつ、どのような内容について話し

合うかのりストを作成したり、そのための準備に

ついて具体的に計画したり、心理士を相手に学校

との話し合いのリハーサルを行うといった取り組

みを行った。また、退院後の母親の不安について

も同様に問題解決療法のステップに沿って取り組

んだ。その中で母親は、自分の不安の内容を整理

し、 「Bの病状が悪くなるかもしれないと考える

のではなく、Bの今できていることや元気に過ご

していることに目を向ける」と考えることが重要

な不安への対処方法であると見付けることができ

ていった。

Bちゃんとは、復学した際の友達への声のかけ

方や友達に髪の毛のことを聞かれたり、嫌なこ

とを言われたときの対応について、 SSTの手順に

そって練習した。セリフを考えたり、具体的な行

動計画を立てる際には、マンガの吹き出しを用い

たり、本人役や友達役になってどのように言うか

考える遊びをするなど、楽しみながら行動の練習

を行った。

退院後、母親は不安を感じることもあるようで

あったが、 自分なりに解決するよう取り組むこと

ができており、 またBちゃんもうまく復学をする

ことができた。海外では、小児がんや小児肥満の

患者の親を対象とした問題解決療法の効果が報

告されている (Shaleretal.,2005;Epsteinetal.,

2000)｡問題を解決するためのスキルを身に付け

ることで、その後直面しうる別の問題に対して自

分自身で取り組み、解決することができるように
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の重要性は指摘され、色々な取り組みが試みられ

ているものの、その心理的介入の効果評価はほと

んどなされておらず、どのような心理的支援が効

果的であるか実証的に検討した研究は非常に少な

い。病気の子どもに対する心理的支援を充実させ

ていくためには、介入プログラムの作成とその効

果測定が必要と考えられる。

また、病気の子どもの心理的支援においては、

病院、家庭、学校の連携が不可欠であり、包括的

な介入がなされるべきである。しかし実際は、こ

れら3者が個別に子どもを支援していることが多

い。したがって、病院、家庭、学校が子どもに関

する情報交換はもちろんのこと、支援目標、支援

方法の共有や役割分担を行い、協同して支援をし

ていくための体制を構築していくことが必要であ

る。

なる。病気を抱えながらの生活は、ライフステー

ジによって様々な問題が生じることから、問題解

決療法は病気の子どもやその家族の心理的支援に

は非常に有効と考えられる。また、復学における

困難さを解決するため、小児がん患者を対象とし

て、友人関係の形成と維持、対人葛藤問題の解決

に必要なスキルを扱ったSSTの効果が示されてい

る(Varnietal.,1993)。学校を長期欠席している

子どもにとって復学は非常に不安を強く感じるこ

とである。学校でどのように行動したらよいかに

ついて、具体的に子どもと話し合ったり実際に練

習することは、子どもの不安を軽減し、 よりうま

く学校に適応するための足がかりとなると考えら

れる。

4．今後の心理的支援の可能性

我が国においては、病気の子どもの心理的支援

表1心理的支援の概要
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ねらい 心理的支援

病
気
・
治
療
の
理
解
の
確
認
お
よ

び
、
情
報
収
集
の
支
援

一
（
病
状
説
明
前
後
に
配
慮
す
る
関
わ

一

一
り
）

病気や治療の理解およびその捉え方を確認し，必要

に応じて情報収集の支援を行う事で、病状，病気，治

療の理解や治療への前向きな取り組みを促す． また、

不安の低減をめざす。

■■ｰ1■■ーー■■■■ 1■■ 1■■■■■■ q■■■■ 4■■ーーーー■■ーーーq■■ 1■■ーー■■一一ー－－－－■■■■一一■■

病状説明による心理的なインパクトを病状説明の前

後に対応することで緩和する。病状説明後は理解が困

難な状況になるため，病状説明内容の理解を促す。

｡分かっていること，分からないことの整理

･病気，病状，治療の捉え方の確認（ネガティブな場

合は，介入）

･問題のリストアップ

･情報収集の方法の検討

･結果をふり返り，必要なら次の作戦をたてる

･患児の理解について医療スタッフに報告し、必要に

応じて情報の提供の仕方を検討

． （患児のニーズの確認含む）

・家族との情報共有
0－■■-■■■■ 4■■ー■■ー■■■■一一ー■■■■■■■■ q■■一■■ー一一一■■ー■■ 4■■■■ーー■■■■ー1■■一■■■■ 1

．必要に応じて、心理士が同席するか否か、その後の

心理士の対応等について病状説明前の打ち合わせを

する

･病状説明内容，病状説明時の患児や家族の様子を医

療スタッフに確認する

｡生じうる心理的問題の想定

･問題が生じたときの心理的サポート，カウンセリン

グ

･心理状態の変化や入院生活，治療態度の変化を観察

していく

身
体
的
苦
痛

の
緩
和

痛みや吐き気など，身体的な苦痛を緩和する方法を

身につけることで，治療や身体的制限によるストレス

を緩和する。

・リラクゼーションの提示と練習

･デイストラクションの検討

･家族にもリラクセーションやデイストラクションに

ついて説明し、一緒に行う
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精
神
的
苦
痛
の
緩
和

不安やイライラなど，治療や身体的制限による精神

的な苦痛を緩和する。

･話をじっくり聞く

･精神的苦痛が何によるものか見極める。疾患自体や

その治療の副作用による精神症状もあることに気を

つける。

･方針を立てる（支持的あるいは解決的な関わり）

･家族や医療スタッフと情報共有し、同じ方針で関わ

れるような体制をつくる

生
活
上
の
問
題
や
退

院
・
復
学
の
支
援

病棟あるいは退院後の生活で予想される問題(困難，

困りそうなこと）を検討し，適応状態を向上させる．

･問題のリストアップ

･問題の心理学的理解

･カンファレンスの開催

(スタッフ間の共通理解とかかわり方の把握）

。患児との取り組みの話合い

･介入効果のふり返り

ポ
ジ
テ
ィ
ブ
な
生

活
体
験
の
促
進

小さな達成感を得ることで，患児の「自分にはでき

る」という気持ちを高め，治療や生活に対する前向き

な態度を増やす

･主体的に取組める課題やテーマの相談

･患児に目標を決めてもらうようにする

･細かな方法や目標の調整

。取り組みやすい環境調整を目的としたスタッフや家

族への根回し
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小児がん患児の心理的問題とその支援

～教育の立場からの支援を考える～

泉真由子（横浜国立大学教育人間科学部）

1 ．はじめに

医療技術の進歩に伴い、かつては治癒が望めな

かったり非常に長い時間を闘病に要した疾患も、

今では全く異なる状況となっている。様々な疾患

における治癒率の向上と、子どもの人権尊重の流

れに後押しされ、現代医療では、子どもは闘病中

も常に心身ともに成長発達している存在であるこ

とを前提に、過重な治療を避け、病災の少ない適

切な治療法により、 qualityoflife (QOL)の高

い治癒が目標とされている。そして、 これを目指

すためには医療だけではなく、子どもに関わるさ

まざまな領域から、身体面だけではなく心理面へ

の支援も含んだtotalcareの必要性が注目されて

いる。

筆者はこれまで、小児がん患児の心理的問題に

関する研究に携わってきた。小児がんの治療を経

験したからといってすべての患児が心理的に問題

を抱えてしまうわけではなく、多くの患児は精神

的健康を保ちながら、病気を克服し、健全な社会

復帰を果たしていく。更に、病気を経験したこと

でより一層精神的な成長を遂げ、意義深いその後

の人生を歩んでいく子どもたちが多く存在する。

しかし一方で、闘病体験により心に傷を残したり

著しい経験不足をきたし、その後の社会復帰に困

難が生じている患児も少なからずいることも事実

である。この両者の違いは何に起因するのか、そ

れを知りたくて研究を続けてきたところ、その鍵

はまさに、 「子どもに関わるさまざまな領域から

提供されるサポート」にあることが明らかとなっ

た。

特別支援教育における病弱教育では、教育と同

様に、児童生徒の心理面でのサポートの重要性が

注目されている分野である。実際に病気の子ども

にとっては、保護者や医療者ではない、つまり病

気や治療と関係のない立場にある大人からなされ

るサポートは、闘病中は特に貴重なものとなる。

以上のような背景から、本稿では筆者がこれまで

行ってきた小児がん患児の心理的問題に関わる研

究を紹介しながら、病弱児に必要とされる心理的

サポートの在り方について論じることとする。ま

た、子どもの問題を扱う際に避けて通ることはで

きない「家族」の問題にも視点を広げ、病弱教育

に関わる者が今後期待されるであろう「病弱児の

家族支援」についても併せて論じることとする。

2．小児がん患児の心理的問題とその支援に

ついて

小児がん患児の心理的問題が注目されるように

なったのは、小児がんが「不治の病」ではなくな

りはじめたここ25年ほどのことある。過酷な治療

を克服し長期生存する患児の大多数は、子どもな

らではの適応力の良さから順調に社会復帰を成功

させているが、その一方で心に何らかのダメージ

を残し、復学に困難を示す等の社会適応できない

一部の長期生存患児の存在が次第に明らかになっ

てきた。それらは抑篭、不安障害といったカテ

ゴリーでは説明が難しい独特な症状を持ってお

り、家族をはじめ、治療後のフォローを行う医療

者たちを大いに悩ませていた。ところが1990年代

半ばのアメリカにおいて、 この小児がん長期生存

患児の示す心理的問題を「PosttraumaticStress

Disorder:PTSD(心的外傷後ストレス障害)」

の診断モデルを用いて評価したところ、これが的

確に当てはまることが明らかとなった。過酷な闘

病体験や長期入院の経験がPTSDを引き起こすよ

うなトラウマになっているという視点である。

その後、国内外で多くの実態調査等が行わ

れ(Cella,Mahon,&Donovan, 1990;Cordova,
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例えば、 Pynoos&Eth(1986)は、 LosAngeles

で起こった小学校校庭襲撃事件に遭遇した159名

の児童を調査した結果、PTSD発症の第一の予測

因子は「事件当時の児童と発砲現場との距離的な

近さ」であったと報告している。また虐待を受け

た子どもの場合も、虐待を受けた期間や虐待者と

子どもの関係の近さがPTSD発症の有力な予測因

子として知られている｡一方､小児がん患児にとっ

て、 この「ストレッサーヘの実際的な接触の程

度」というのは、実際に行われた治療の強度や予

後の悪さ（治療後に残る後遺症の程度）に相当す

るが、彼らにとってこれらはPTSD発症の予測因

子とはならないことが多くの先行研究で示されて

いる｡Stuber,Kazak,Meeske,Barakat,Guthrie,

Garnier,Pynoos,&Meadows(1997)は小児がん

患児186名についてPTSD発症の予測因子を調査

している。その結果、実際の治療強度や予後の状

態、診断（がんの種類)、治療期間、発症時年齢、

再発の有無といった客観的な要因は予測因子とは

ならず、むしろ、患児自身が主観的に感じた治療

強度や生命の危険性、患児の特性不安といった要

因が最大の危険因子として抽出された。本邦にお

いても同様の調査をしたところ、小児がん患児の

PTSD発症の予測因子としては、治療強度の主観

的評価と特性不安、及びソーシャルサポートの主

観的評価の効果のみが有意であるという結果と

なった（泉， 2002, 2008)。つまり治療の厳しさ

に対する患児の考え方､患児の不安になりやすさ、

また周囲から支援を受けている感覚の低さが予測

因子となりうることが明らかとなった。

以上のことから、小児がん患児にとっては、治

療内容や予後の状態といったストレッサーヘの客

観的な接触の程度はPTSD発症に関係がなく、む

しろ患児自身が闘病・治療体験やその時の周囲の

人々の支援をどのように主観的に評価したかが最

も重要な危険因子となっていることが示唆され

る。

（2）小児がん患児に必要とされる支援

海外及び本邦における研究で予測因子として推

察された項目には、特性不安のように外的な努力

ではなかなか変えることができ難いものもある。

しかし一方、患児の周囲から支援を受けている感

Andrykowski,&Kenady, 1995;Pelcovitz&

Kaplan,1992;Stuber,Nader,&Houskamp, 1995;

Tielson,Soreide,&Malbl996;VanDriel&Op

denVelde, 1995)、これらの結果をもとに、小児

がん患児に対する心理的支援体制は特に医療現場

を中心に整えられつつある。

（1）小児がん患児の心理的問題の特徴

小児がん患児にみられるPTSD症状は、他の種

類の外傷体験経験者や成人の癌患者にも見られる

ような、病気や治療に関する刻印的記憶（フラッ

シュバック)、病気や治療のことを思い出させる

物事からの逃避、感情の麻輝、過覚醒・過緊張、

悪夢といった症状と、子ども特有の症状として再

体験（お医者さんごっこや病院ごっこ等の再現的

遊び）があるといわれている。

1997年にアメリカで行われた大規模調査では、

130名の小児がん長期生存患児の重度から中程度

レベルのPTSD罹患率は15.4%であった(Kazak,

Barakat,Meeske,Christakis,Meadows,Casey,

Penati,&Stuber;1997)｡またBarakat,Kazak,

Meadows,Casey,Meeske,&Stuber (1997)は

309名の長期生存患児の罹患率を15.7%と報告し

ている。これらの結果はともに、対照群の同年代

の病気以外の中等度のストレス（事故や暴力を目

撃するなど）を経験した健常児と同等であるとし

ている。また、本邦で行われた調査では、 92名

の小児がん患児において重度のPTSD症状を示し

たのは6.5％、中等度レベルの症状を示したのが

32.6％であった（泉, 2008)。この際、内分泌系

の慢性疾患患児、及び健常児を対照群として調査

したところ、小児がん患児が慢性疾患患児や健常

児よりもPTSD症状が有意に重症の方に分布して

いることを示している。

小児がん患児の心理的問題をPTSDとして捉え

た場合、他の種類の外傷的体験をした子どもと比

較においてもっとも特徴的なのは、PTSD発症の

危険因子である。先にも述べた通り、外傷的体験

をした子どもの全てがPTSDを発症するわけでは

なく、むしろごく一部の子どもだけがPTSDを発

症する。まず、他の種類の外傷的体験をした子ど

もの場合、 「ストレッサー（ストレスの原因）へ

の実際的な接触の程度｣が第一の危険因子となる。
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覚の強さや病気や治療に対する考え方について

は、医療者や家族といった周囲の対応方法により

改善しうると考えられる。つまり、事前介入によ

り予防が可能なのである。

PTSD症状に最も影響の大きいとされる「治療

に対する考え方」については、欧米を中心に医療

者やチャイルドライフスペシャリスト、あるいは

小児心理士らによって「プリパレーション」とい

う形で、治療の内容や目的を認知的に理解させ恐

怖心の低減に努めるという対応がなされている。

このような感情は発病後から治療中にかけて闘病

の比較的初期に形成されるものであることから、

家庭の事情で支援を受ける環境が充分でない子ど

もや、繊細な感情素質を持つ子どもには、病初期

からの支援的関わりを持つことが望ましいであろ

う。

また､患児が「周囲から支援を受けている感覚」

を十分に享受できるようにするには、 2つの側面

からのアプローチが有効であると考える。まず一

つ目に、患児にとって最も身近で重要な存在であ

る患児の「家族」が十分にその力を発揮して患児

のサポートを行えるように、周囲が家族を支える

のである。後述するように、小児がん患児を抱え

る両親やその兄弟姉妹は、非常にストレスフルな

状況に置かれている。その家族メンバーが、自身

の心身を壊すことなく患児の看病や心理的支援に

関われるようにするためには、周囲の支援は必要

不可欠である。この「周囲」というのは、医療関

係者や血縁関係のある親戚だけではなく、地域や

学校といった社会全体で考える必要がある。例え

ば、父親や母親が勤務する企業等から理解・協力

を得ることにより多くの時間を患児や家族と過ご

せるようになったり、あるいは兄弟姉妹が在籍す

る学校の担任教師が兄弟姉妹を心理的にサポート

することにより患児の付き添いで保護者が自宅に

不在がちな状況からくる淋しさを和らげることが

可能となる。二つ目は患児自身に直接行うサポー

トの質の問題である。闘病中は子どもにとっても

｢自分の病気」は最大関心事であり､保護者にとっ

てもそうであることは子どもながらに重々承知し

ている。医療者を含め、闘病中の患児の周囲には

常に「自分の病気」と関係の深い大人ばかりが存

在し、常に「病気の自分」を意識せざるをえない

状況となる。そのような環境のなか、 「病気では

ない自分」を意識できる経験として､｢学校･教師」

の存在は貴重なものとなり、 「健康な自分」を覚

えておくための重要な手掛かりとなる。このよう

に、病気を抱えた子どもにとって、彼らに関わる

様々な領域、－家族、医療、教育、地域など－か

らの多面的なサポートを享受することが、スムー

ズな社会復帰を遂げるための鍵となると考えられ

る。

3．小児がん患者の家族の心理的問題とその

支援について

小児がん患児を抱える家族では、現状では多く

の場合、母親が病気の子どもの看病に生活の大部

分の時間を費やすことになる。その結果、父親や

兄弟姉妹はこれまでの生活習慣、環境が維持でき

なくなる可能性が高い。両親には、病気の子ど

もの治療上の問題、学校の問題、兄弟姉妹の問

題、更に経済的な問題など多くの苦悩があり、欧

米では実際に患児の母親にみられる不安、抑篭、

離婚率の増加などが報告されている(Pelcovitz,

Goldenberg,Kaplan,Weinblatt,Mandel,&

Meyers, 1996;Speechley&Noh, 1992)。また患

児の兄弟姉妹は、生活の変化からくるストレスに

加え、多くの場合、患児の闘病生活や病状につい

て説明がなされないことから強い疎外感・孤独感

を持ち、不安や抑鯵、不登校などの心理的問題、

更には夜尿症、食欲不振、寝不足といった身体

的問題を示すことがある（稲田, 2002;Murray,

1999;大田， 2002)。このように小児がん患児を抱

える家族では、 メンバーのそれぞれが病児の闘病

による心理的影響を受ける可能性が高いことが多

くの調査研究から明らかとなっている。

（1）小児がん患児の家族の心理的問題の特徴

まず、小児がん患児の両親の心理的問題につい

てであるが、泉（2008）の調査では、小児がん

患児を持つ父親46名、母親59名において最重度

から重度のPTSD症状を示したのは父親6.5%、母

親30.5％、中等度レベルの症状を示したのが父親

58.7％、母親47.5％であり、 これは患児自身より

も有意に重度であるという結果となった。また、
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を通して、病弱児童生徒の心理面の健全な発達に

おける教育や教師の存在の重要性について述べて

きた。また同時に、病弱児童生徒を抱える家族メ

ンバーの状況を客観的データを用いて示すことに

より、彼らへの支援の必要性とその究極的な効果

について考察した。医療現場ではこのようなtotal

careの観点は既に根付き始め、患児の疾患の治療

と並行して心理面でのサポートを行うことを標準

目標となっており、それを実践したことにより改

めて、多職種の連携の重要性が認識されている。

今、病弱教育に関わる教師や専門家がその連携の

輪に加わることが多いに期待されているのであ

る。

内分泌系の慢性疾患患児、及び健常児の両親を対

照群として検討したところ、小児がん患児と慢性

疾患患児の両親は健常児の両親よりもPTSD症状

が有意に重症の方に分布していることが示され

た。つまり、患児自身では、PTSD症状の重さに

おいて小児がん患児と慢性疾患患児の間に有意な

差が見られたが、その両親の比較では疾患の種類

による差が見られなくなっていた（泉, 2008)。

いずれにせよ、小児がんをはじめとする慢性疾患

患児を抱える両親には、非常に深刻な心理的スト

レス状態に置かれていることが明らかとなった。

次に、小児がん患児の兄弟姉妹の心理的問題に

ついてであるが、 2000年に泉(2008)が初めて量

的調査を実施したところ、 まずPTSD症状では、

フラッシュバックが頻繁にみられ､その内容は｢闘

病中の患児の激変した容姿」と答えた同胞が18名

中6名いた。また患児の発病に関して罪悪感を抱

いている兄弟たちが5名おり、彼らは患児の病気

に関する説明を受けていたにも関わらず、発病の

原因を自分の特定な行為と結びつけて考えてい

た。またベンダーゲシュタルトテストやバウムテ

ストの結果より、小児がん患児の同胞が「精神的

エネルギーに乏しく、情緒の混乱、自尊心の低下、

および退行した精神状態をもつ」ことが推測され

た。

（2）小児がん患児の家族に必要とされる支援

欧米各国における先行研究の結果と同じく、本

邦における調査においても、小児がん患児の家族

は患児と同じか、 もしくはそれ以上にストレスの

高い状況に置かれていることが明らかとなった。

それでも家族は自身の状況を顧みず、患児の看病

や精神的サポートを行わなければならない。前述

のとおり、患児の家族を支援することは、その家

族メンバーを助けることにとどまらず、間接的に

患児の支援につながる。家族が行う患児への支援

がより有意義なものとなるためには、私たち教育

現場や地域社会といった家族を取り巻く広い範囲

からの支えが必要であることを認識する必要があ

る。
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慢性疾患の子どものへルスプロモーションとへルスリテラシー

石川慶和（大阪大谷大学教育福祉学部）

康をコントロールし、改善することができるよう

にするプロセスである｡」という1986年のオタワ

憲章での定義が多く用いられる。この概念の意味

するところは、単に疾病予防をするということで

はなく、 よりよく生きること (QOL)を獲得で

きるというゴールを目指すものであり、WHOに

よる健康の定義を活動として実践することであ

る。また、そのためのスキルや能力を高めること

を個人だけに求めるのではなく、サポートできる

環境を社会的にも築いていく必要性を示している

のも特徴である。

ヘルスプロモーションの概念は我が国における

｢健やか親子21」の基本理念にも活かされている

(図1)。慢性疾患の子どもの場合は、すでに医療

が与えられているものではあるが、その育ちの玉

を押すことは「障害や慢性疾患をコントロールす

る能力を高めること」であり、 「健康を支援する

環境づくりをおこなうこと」は坂道の傾斜を緩く

することに相当すると考えられる')。 トップダウ

ン式の健康教育による知識の伝授ではなく、周囲

の環境にも働きかけながら共に支え、ボトムアッ

プ式の支援に取り組んでいく必要性が示されてい

ると考えられる。

1 ．はじめに

自分の大切な家族が病気の時、人はどのように

振る舞うだろうか。おそらく誰もが､快復を願い、

介抱に尽くすとともに、症状がつらい時に励まし

たり、療養で時間を持て余した時は気晴らしを用

意したりするであろう。このように改めて考えて

みると、家族が病気の時にとる行動は身体への労

りだけでなく､心の側面への支えの多さに気づく。

WHOの定義にもあるように、健康とは病気や虚

弱でないというだけではなく、身体的にも、精神

的、社会的にも安定している状態であるとするな

らば、病気の家族を支える行動の背景には病気の

快復そのものよりも、家族が健康であってほしい

という願いがあるといえる。慢性疾患の子どもや

その家族との関わりの中で感じることも同様に、

子どもが健康であることへの願いである。もちろ

ん治癒や寛解への願いが強く表れることもある

が、心理的な安定や豊かな人間性といったその他

の願いと総体的に扱われるべきものと思われる。

比較するものではないかもしれないが、慢性疾患

の子どもの家族の方が健康への願いを強く持ち、

健康であることを喜びに感じているのではないだ

ろうか。

技術の進歩や制度の変遷に応じて、医療や教育

など支える側の支援の内容や課題も変わりつつあ

るが、慢性疾患の子どもたちにとって普遍的な課

題は、病気を抱えながらも健康な生活を送り、そ

の中で個々の成長や発達が順調に遂げられること

である。本稿では、慢性疾患の子どもの健康や成

長・発達を支える視点からへルスプロモーション

やへルスリテラシーの概観について述べる

3．心理的支援としてのヘルスリテラシ－

これまでの慢性疾患の子どもの心理的支援につ

いては、セルフ・エフィカシーやローカス・オブ・

コントロール、ストレス・コーピングなど、病気

を抱えながらの生活に適応し、疾患に伴う生活上

のリスクを最小限にするという、受動的な適応に

関する研究を中心としてきたように思われる。ヘ

ルスプロモーションの概念は慢性疾患の子どもや

その家族を、能動的に健康を獲得しうる存在とし

て、認識を改めさせられるものであるといえる。

ヘルスプロモーションの活動において心理的支

援が期待される役割は、従来の適応的な側面に加

2．慢性疾患の子どもと家族を支えるヘルス

プロモーション

ヘルスプロモーションは世界的な公衆衛生政策の

中心となっている用語であり、 「人々が自らの健
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え､健康や病気について理解を深め､コミュニケー

ションをする能力を高めるというヘルスリテラ

シーの側面である。WHOはヘルスリテラシーを

｢認知面や社会生活上のスキルを意味し、 これに

より健康増進や維持に必要な情報にアクセスし、

理解し、利用していくための個人の意欲や能力」

として定義し、世界的な健康の不平等を解消する

ための重要な手段として位置づけている。一般的

な識字率の高い日本においてはこれまであまり注

目されない概念であったが、 2006年9月に「から

だの科学」誌で、 2008年5月に「病院」誌でへル

スリテラシーの特集が組まれるなど、健康づくり

のためのキーワードとして浸透してきている。

へルスリテラシーを健康教育におけるアウトカ

ムとして位置づけたNutbeamが提唱したヘルス

リテラシーの3つの分類は、慢性疾患の子どもた

ちのヘルスプロモーションを考える上で重要な示

唆を含んでいる2)｡与えられた健康情報について

理解できるという従来のへルスリテラシーの意味

を機能的(functional) リテラシーと呼んだのに

対し、 より積極的、能動的に健康情報を盤得する

能力として､相互作用的(interactive)リテラシー

と批判的(critical) リテラシーの2つにヘルスリ

テラシーを分類したのである。相互作用的リテラ

シーとは、 自らのコミュニケーション能力やソー

シャルスキルを駆使して情報を主体的に獲得する

能力を意味している｡批判的リテラシーはさらに、

健康や病気に関する情報を自らの状況に合わせて

批判的に分析し、 自分の置かれた健康や病気の社

会的・環境的要因を調整・変化させる能力を意味

している。前者が協力的な環境との相互作用を意

味しているのに対し、後者は自ら協力的な環境を

築き上げていくコミュニケーション力を意味して

いよう。この3つの分類はこのままへルスリテラ

シーの発達的な支援の目標として当てはめること

ができる。

幼児期は言語発達の過渡期であるという意味

で、機能的リテラシーの基礎が養われる時期であ

ると考えられる。保護者は十分な養護を与える中

で、療養や健康管理によるストレスへの対処に配

慮するとともに健康や病気についてコミュニケイ

テイプな関係を築き、病状に応じた基本的な生活

習慣を身につけさせることが求められる。

児童期になると子どもは保護者の全面的な養護

から離れ始めるため、相互作用的リテラシーを伸

ばしていく時期であると考えられる。学校という

－14－
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に、なぜ味を知り得たのか…、 もちろん食事制

限を破っていたのではない。彼はハンバーガーを

口に含んでも、飲み込まなかったのである。自分

自身の病状や必要な健康管理を理解し、その上で

大好きなハンバーガーを味わいたいという意思を

医療者に伝え、相談した上で得たこの対処方法の

ことを、彼は誇らしげな口調で教えてくれた。

この話を聞いて、可哀相と感じる人もいるだろ

う。不作法に思う人もいるかもしれない。しか

し、共感的に理解するのであれば、A君は自分が

置かれた状況の中で、最大限に幸せだったのであ

る。もしその対処方法が他の誰かから指示された

ものであれば､彼は幸せを得られなかっただろう。

自分の疾患とその治療を理解し、 自ら周囲とコ

ミュニケーションできたために得られた幸せだっ

たといえる。主体的に健康や病状を管理し、高い

QOLを得るためにはヘルスリテラシーが欠かせ

ないという一例であるように思う。

慢性疾患の子どもにとって大切なのは、病気を

抱えながらも最大限に健康な生活を送り、その中

で個々の成長や発達が順調に遂げられていくこと

である。医療との連携体制が構築されている病弱

教育には、これまでのように子どもの情緒的側面

への支えとなることだけでなく、へルスリテラ

シーを発揮できるようにそれぞれが持つ力を引き

出すと共に、家庭や地域での学校での生活におい

てもヘルスリテラシーが支えられる環境づくりを

支援する役割を担うことも期待される。慢性疾患

の子どもたちが家庭や地域の学校で生活を送るこ

とには、疾患やその治療の内容によって子ども自

身に様々な影響を与えるが、そばにいる家族にも

多くの影響を及ぼすであろう。子どもを支える環

境づくりをするということは、そのまま保護者や

家族にとっても子どもとコミュニケイテイブな関

係を築くことにつながり、保護者や家族の支援に

なるとも考えられる。病弱教育が培ってきた専門

性はこうした支援を担当するに適した位置にある

と思われる。

新しい生活の場のなかで、可能なかぎり自らの力

による健康管理を求められるようになる。そこで

は、友人や教師の周囲の理解あるサポート体制の

下で、健康状態や自覚症状を伝える能力と共に、

自分の置かれた状況に応じながら療養行動を実践

する能力が必要になる。つまり、医療者や保護者

から指示された内容を理解できるだけでなく、家

庭や学校で自らの意志や病状を伝えるなど自ら環

境に働きかけ、周囲の協力を得ながら自らの力で

問題を解決する力を身につけていくのである。

青年期は第二の誕生という言葉でも表されるよ

うに、子どもが精神的にも保護者から離れ、 自立

が促される時期である。慢性疾患の子どもにとっ

ても、健康管理が子ども自身に委ねられるべき時

期であり、家庭や学校などの保護的な環境だけな

く、進学先の友人や教員、就職先の同僚や上司に

働きかけて、新たな環境においてもサポートのあ

る体制を自ら築いていくことが求められる。慢性

疾患の子どもにとって批判的リテラシーとは、周

囲に伝えるべき情報を自ら取捨選択し、 自ら環境

づくりするなかで健康管理を実践していくことで

あるといえよう。

Nutbeamによる分類はヘルスリテラシーを子

どもの個人的能力のみに要求するのではなく、そ

れをサポートする環境をいかに作り出すかという

ことにも焦点を当てているという意味で重要で

ある。つまり、子どもたちが能動的により高い

QOLを得られるように、子どもを主体とした支

援を実施するとともに、 さらには家庭や学校が、

子どもの発達に応じたリテラシーを支える環境で

あること、そしてゆくゆくは自ら協力的な環境を

作り出し、社会の中で自立を促す力を養うことで

ある。

5．病弱教育への期待

へルスリテラシーについて考える時、筆者には

必ず思い出す人がいる。ハンバーガーが大好き

だった腎疾患のA君である。A君は腎疾患のため

重い食事制限を受けていたにも関わらず、ハン

バーガーの味については誰よりも詳しかった。期

間限定のものや新しい店の味についてもよく知っ

ていたのである。食べることは禁じられていたの

6．へルスリテラシー研究の現状と課題

へルスリテラシーは米国や英国等で健康増進政

策における課題として組み込まれており、研究が
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盛んに行われている。例えば、 2型糖尿病患者を

対象とした調査では、へルスリテラシーと血糖値

のコントロール状況の関連性が指摘されたり3)、

また別の調査では入院リスクとへルスリテラシー

の関連性も明らかになっている4)。しかし、これ

らの国では移民や低所得層等、教育を十分に受け

られなかった人々のへルスリテラシー向上が重要

課題となっている。そのため、例えば米国で代表

的な測定ツールであるTestofFunctionalHealth

LiteracyinAdults(TOFHLA)が読解力や数的

処理を測定するものであるように、へルスリテラ

シーとして個人の認知能力が測られているものが

多い。

しかし、識字率の高い日本においては基礎的認

知能力よりも、おそらく医療に関する専門用語の

理解やTVやWEBに溢れる健康情報との付き合い

方に加え、医療者とのコミュニケーション能力が

へルスリテラシーの重要な要素として挙げられよ

う。各国の教育水準や医療サービスの状況の差異

を鑑みると、他国の研究成果や測定ツールをその

まま適用することも困難であるといえる。イン

フォームドコンセントや患者参加型医療の広まり

とともに医療者と患者のコミュニケーションが求

められる機会が飛躍的に増加しており、 日本特有

のへルスリテラシー研究の発展が望まれる。近年

では、 自己評価によるヘルスリテラシーを測定し

た研究5)や米国で用いられているTOFHLAを参

考に知識や数的処理での測定を試みた研究6）も

見られるようになってきているが、量も種類も少

ないのが現状である。子どもに関するヘルスリテ

ラシーの研究もわずかであり （例えば、小畑7)，

石川ら8）など)、 またコミュニケーション能力に

焦点を当てたものは皆無である。医療や教育にお

いてエビデンス（根拠）に基づく医療や教育の重

要性が唱えられる中、様々な要因との関連性を説

明するためにも、 日本におけるヘルスリテラシー

の測定ツールの開発は必要不可欠であろう。医学

や心理学、 または健康教育学等の専門家による学

際的な協力体制によるヘルスリテラシー研究の蓄

積が期待される。

7．終わりに

ヘルスプロモーションの観点から慢性疾患の子

どもたちを、病気を抱えながらも最大限の健康を

願い、高いQOLを目指す能動的存在として捉え、

心理的支援の在り方としてへルスリテラシーを中

心に述べた。慢性疾患の子どものQOLを高めて

いくためには、子ども本人の能力だけではなく、

家庭や学校など周囲の人々の理解と協力が不可欠

である。また、慢性疾患の子どもについて述べて

きたが、ヘルスプロモーションやへルスリテラ

シーは本来、病気に関わりなく、すべての子ども

たちに求められる概念でもある。さらに言えば、

地域の小学校の中でも、病気の子どもが全くいな

い学校というものは存在しないだろう。子どもへ

の健康管理の支援や環境づくりのノウハウを培っ

てきた病弱教育は、センター的役割を担うに当

たって、病院や保健、福祉関係の職と共に、地域

の学校でのヘルスプロモーションを進める中心的

な存在であることが望まれる。病弱教育による子

どもたちへの心理的支援は、一人でも多くの慢性

疾患の子どもが、 さらにはすべての子どもたちが

健康であることを実現するものであってほしいと

期待する。
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摂食障害のA児の自己効力感を高める支援の在り方

土田優子（新潟県立柏崎養護学校）

I はじめに

（1）自己効力感について

実践を行った前勤務校は病弱養護学校の分校で

あり、在籍する小中学部全員が隣接の病院に入院

している。神経症や摂食障害の他、近年は発達障

害児が増加し、入院児の多くが不登校やその他の

二次障害を持っている。児童生徒は学校や家庭生

活が困難になり入院してくる。どこの病院でも限

界でこの病院なら、 と「最後の砦」的な意味合い

も強い。このような背景を持つ子ども達の自己肯

定感はかなり低い。 「どうせ私なんか」「何やって

もだめ｣という自己否定と共に､｢入院させられた」

という疎外感や家族､学校､大人に対する鯵屈感、

抵抗感を持っている子どもも少なくない｡よって、

このような状態の子どもたちへは、 1段階：不安

の軽減を図り、ここは大丈夫という安全感、安心

感作り 2段階： 1対1の授業を通した信頼関係

作り 3段階：できる、やれる課題の繰り返し、

褒めることによる自己評価、 自己肯定感上昇期

4段階：小集団から学部、学校全体への集団に参

加し活躍する共感的自己肯定感上昇期5段階：

これならやれる、できそうだと思える自己効力感

強化期と、段階的な対応が有効である。

入院した子どもがどの段階にいるかを見極め、

段階を踏んで自己肯定感をもたせ、効力感まで高

めていく。 1対1では安定していても集団参加が

できないと前籍校に戻っても元の不登校に陥る

ケースが多い。退院までの短い期間ではあるが、

子どもの状態を適切に見取り、課題を設定し、心

の回復と耕しを行い、 自信を持たせて前籍校に繋

げていく必要がある。

(2) A児のプロフィール

［小学部6年生女子く診断名＞＃1摂食障

害＃2広汎性発達障害入院期間7か月］

小学3年生で1回目の入院、 4年の終わりに県

外から転学、 5年の夏に再発、 1月にB病院に入

院、改善が見られず当校隣接病院に8月転院とな

る。家族は､父（会社員)、母（主婦)、弟（小2)。

B病院では食べるのだが、家庭では母親の作る食

事を拒否して食べない。平日摂取したカロリーを

毎週外泊で減らすことを繰り返していた。いつも

イライラし、弟への暴言・暴力が増加、包丁を持

ち出したこともあった。 「この時間までに○○し

ないと」「宿題を今しないと」等の強迫症状、環

境の変化や新しいことへの抵抗感、空気を読めず

に何でもズバズバ言ってしまう、 自分から人の中

に入れない､こだわりが強い等の様子もみられた。

前養護学校からは、偏差値65、 ワークやドリルは

渡すと終わるまでやり続けしまうとの引継ぎを受

けた。文字は几帳面でパソコンの明朝体のように

小さく細かく書くので時間がかかり過ぎる傾向が

あった。

Ⅱ指導の実際と各段階の変容

（1）信頼関係作り期（8月～11月）

①接触禁止

入院時、身長133cm、体重21.6kg｡BMI12、肥

満度-45％・過活動で痩せることと食べないこと

にこだわり、頑張る。体重目標は年齢平均の85％

にしたいが遠すぎるので、 25kgを登校可能にす

る。

夏休み中3回の面会を許可してもらい、漫画の

貸し出しや話を聞くことからラポート作りを開始

した。好きな本や前籍校の話の他、A児は病棟と

主治医に対する不満を口にする。 「私の人生なん

だから私の自由にさせて欲しい。主治医にとやか

く言われる筋合いはない。死のうが構わない｡」

と刺々しい口調で言い放つ。自己肯定感を感じら

れず自暴自棄になっている。

9月、ベットサイド学習を2日間行ったが、体

重が全く増加しておらず、本人に負荷を与えるた

めに学校側は接触禁止となる。家への電話､面会、
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④数値化した目標の設定

登校して1週間体重減少がなければ昼食後の安

静を現在の1時間から30分へ減らす、次は2時間登

校可、次は安静なし、次は午前中登校可、次は終

日登校可。A児にとっては、 「25kgで登校」が今

までの大きな目標であり、それが到達できた時の

自分への評価がどうでるかが不安であったため、

更なる目標と見通しを検討する。26kgで家庭へ

電話を週2回可、 27kgで毎日可。28kgで両親の面

会可、 30kgで外泊可、 32kgで退院という見通し

を立てる。数値化した分かりやすい目標と目標を

達成できなかったら制限をかける、 というパター

ンがA児には有効であった。

⑤登校当初と自立活動の目標

「どうせ死んでもいい」と自分の存在自体も否

定し、 自信を喪失していた入院当初よりも、数値

目標を持つことで自己肯定感は高まってきてい

る。しかし、 「頑張って、痩せないようにお風呂

で湯船に入らない」「勉強どんどんしたいから進

めて」などの発言や、返事が全て「うん」だった

り、手を握ってきたり絶えず接触してきたり、音

に敏感で大きい音が苦手なことや周りが驚くよう

な派手なバンダナを頭にしてきたりと、年齢不相

応な服装、態度と不安定さ、発達障害によるもの

と入退院の繰り返しと転校等からくる体験・経験

不足からくるものと混在している状態のように感

じられた。よって、 「はじめに」で述べた1段階

の最初からの対応が有効であると考えた。 1対1

での安全な場所での信頼関係作りから、 「できる」

体験を蓄積し自信を回復し、褒めることで自己肯

定感を持たせ、 自己効力感にまで高めていこうと

考えた。

登校、外出、外泊全て禁止。

病棟ではA児個別の日課表通りに生活する。食

後の安静を守らないので、 カーテンは閉めずに監

視する。食事は完食が基本、おやつはカロリー

アップゼリーのみ。A児は、食事で足りない分は

おやつや飲み物で補えばよいと不満を言う。他

児が食事を残すと、 「私は無理やり食べているの

に、ひどい目にあわせるよ」という嫌がらせをす

る。出されたものは食べる習慣にしないと家庭に

帰った時に困るので、交渉してきても、のらな

い。 1800kcal取れたらおやつも許可と伝える｡A

児は、ご飯増量を認めないが背を伸ばしたい希望

を受け、牛乳をプラスする。お腹が出ているのが

嫌、胸を大きくしたいという思いがあるので成長

恐怖や、大人になりたくないということではない

ようであった。

病棟へ行く度、閉鎖病棟のドア越しに手を振っ

てくる。話すこともできないが、ラポートはでき

ていると思われた。

②登校のきっかけ

10月下旬、中学3年生と小学6年男子2名が入

院し、一緒に遊んだり話したり、楽しめるように

なった。A児よりも3人が先に登校し、更に開放

病棟に出たことがきっかけとなり、諦めかけてい

た登校への気持ちが再燃できた。 ll月半ばでよう

やく24.8kg｡25kgになったら即登校可となる。未

だご飯の増量を認めないが、登校すると頭を使う

ので糖が必要、ご飯の増量、 という作戦をとる。

③文化祭

文化祭では前籍校の作品の展示許可が出て、名

札書き等でかかわる時間がもてた。この4ヶ月で

表情がかなり穏やかになる。 「先生、私頑張って

るよ！もうすぐ学校いけるかもしれない！ 」と前

向きな発言をする。また、母親と文化祭当日に面

談の時間を持つことができ、いつ面会できるのか

(入院以来着替えの差し入れのみ)、いつから登校

できるのか、学習は追いつけるのか、卒業はどこ

になるのか…という本人に対するものと母自身の

健康面に対する不安を話す。当校としても、病院

併設というメリットを活かし、学習保障の面から

もかかわりたい気持ちは十二分にあるが、治療第

一に､医療と学校と家庭の連携を大切にしていく。

自立活動の長期目標

I :いろいろな考えがあることが分かる

Ⅱ ：人に合わせることができる

自立活動の短期目標

I :人の話を受け入れる

Ⅱ ：人との活動を楽しむ

各教科・領域での到達目標と手立て（抜粋）

・学校教育全般一他児との活動場面で楽しむこ
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とができる。合同授業が可能な場面の設定、

頑張りを認める。

・自立活動一ミニゲームの設定、趣味を広げる

活動､エゴグラムなど自分を知る活動を行う。

・国語他一本人の考えを表出させるとともに聞

く時間を設け、他者の意見の違いに気づかせ

たり、認めたりできる。作者の考えを推測し

たり、スピーチやインタビュー活動を取り入

れたりする。

・音楽一小集団による合奏、バンド活動など人

と合わせる活動を組む。

・図工一流れ作業の共同作品作りなどに取り組

む。

・道徳-SSTや道徳でそれぞれの立場を考え

る。

などとし、学校教育全般でかかわる職員で指導し

ていった。

（2）自己肯定感、自己評価上昇期（11月）

①1対1での1時間学習から

1日1時間の登校を大切に過ごしていた。A児

も、 「ここまできたんだから頑張りたい｡」と、見

通しをもてたことで前向きに気持ちが動いてい

る。短い時間なので、教科学習は教科書中心にポ

イントを絞り、学習空白を埋めることで自信をつ

けた。また、道徳や委員会活動、小・中学部合同

の集団ケーム等も無理なく参加させた。 1日の目

標、 1週間の目標をスモールステップで達成する

ことで、表情が穏やかになっていった。

②人の中で自己肯定感を育む

自己肯定感には二つあり、一つは競争に勝ち他

人より優れたところをもつことで保たれる「競争

的自己肯定感｣｡A児は今まで全てここにこだわっ

ていたと思われる。人と比べて学習はできる、で

も他のことは人よりできない、 と比較による自己

肯定感ではなかったか。もう一つは、何も出来な

くても自分がそこにいてよいと感じられる、 自己

のかけがえのなさに基づく 「共感的自己肯定感｣。

『｢分かる」「できる」を大切にしながらも、その

先にある自分のかけがえのなさを生きる力の拠り

所にする（別府*2008)』 とある。これを身につ

けるためには小集団は不可欠と考え、次段階に取

り組むこととした。

（3）4段階共感的自己肯定感上昇期(11～1月）

①1対1から小集団へ

6年生は3人の在籍だったので時間や機会をと

らえてウノやトランプ、カルタ、坊主めくりなど

のルールのあるミニゲームに取り組ませた。全員

実態として似た傾向のある児童であり、負けず嫌

いの為、勝負には一喜一憂し、喧嘩寸前というこ

とも頻繁だったのが、 「負ける練習」を繰り返す

ことで、勝負に慣れていった。負けることもある

こと、でも楽しいこと、負けた相手を考えないと

遊んでもらえないので、次第に相手の気持ちを考

えることができるようになっていった。

中3の男子を含めて3人に声をかけてもらい、

かかわってもらうことが楽しみであり、励みに

なった。今まではいつも怒っていて相手を注意、

非難したり衝突したりしただけで友達も少なかっ

たらしい。

また、 この中3男子に憧れ感情を抱く。このこ

とが、本人自身の容姿や周囲を気遣う言動につな

がっていった。

②自己理解を図る

自分を知るための「エゴグラム」やA児の周囲

のかかわっている人をワイングラスの絵の中に書

いていくことをした。自分の性格傾向を知り、気

持ちの持ちようについて考えたり、たくさんの人

に支えられていままで生きてきたことに気づいた

りすることができた。

③自己表出を図る

前々籍校の卒業文集作成を通して「退院する」

という意識付けを行った。自立活動の時間で取り

組み、病気のきっかけや入院してからのことにつ

いて書いた。なかなか自分のことを語ることは難

しかったが、外に向かって発信することは心身症

児には有効であると考えた。時系列で出来事一つ

一つ振り返り、表現することに取り組んだ。入院

する前の自分を、ぎすぎすした嫌な子だったと表

現し，今は少しだけど人の気持ちを考えられるよ

うになってきたと書いた。また、家族からの愛情

や心配をかけたことにも気づくことができた。

最初は主治医を信じられず恨み続けたが、 「今

はその治療が自分にとって合っていたと思う」と

自分の心の変化について気づけていた。 12月には
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輪車に乗れるようになる｣｢バレーボール体験｣｢バ

ランスボール」「バトミントン」等やってみたい

ことをあげさせ自己決定して取り組ませた。初め

はできなくて当たり前、挑戦、なんでもやってみ

ようと前向きにアドバイスした。はまり込み過ぎ

傾向がみられたら休憩をとらせたり、静止をかけ

たりした。そして、現在の力具合や自己評価の振

り返りをさせた。

③SST開始

SSTの授業では、 「イライラ発散法」「人にもの

を頼むとき」「どう褒められたいか」「ケンカした

らどうする」等高学年部で教師もモデル役として

入りながら、様々な意見を付菱に書いてまとめた

り、プリントに書き込んで発表したり、意見を出

し合ったりした。その中で、人はそれぞれ違う考

えを持っており、それはそれでいいことが理解で

き、他の人の考えでいいものはやってみようと思

えるようになってきた。また、 ドラえもんのキャ

ラクターであるしずかちやんやジャイアン、のび

太になりきってセリフを考え、それぞれの立場を

ふまえた好ましい言い方を考えた。よく知ってい

るキャラクターなので分かり易い題材だった。更

に、将来の夢やなりたい自分についても考えた。

退院したらやりたいこと、入りたい部活を考え、

夢に繋げることができた。

④人とのかかわり

仲の良かった6年生男子C児との間でトラブル

が起きた。C児は転出前のぴりぴりした緊張感も

あり、A児のなれなれしい態度と空気を読まない

騒ぎ方に我慢の限界がきて「だから、そういうと

ころが嫌いなんだ！」と爆発し、C児を避けると

いう強迫症状にまで出た｡A児はかなりショック

を受けた様子だった。 2人の気持ちを汲み、少し

時間と距離を置いて互いの気持ちを聞いた。A児

は自分が悪かったこと、今後気をつけねばならな

いことを反省して謝った｡C児の方も言い方がき

つかったと反省した。C児にとっても「嫌いな人

＝強迫症状の相手」になってしまい修復できない

状況だったのが､A児とは関係修復できたことで、

退院前の自信につながった。

その後同じ発達障害傾向のある同学年女子が転

入してきた。口調がきつく、学習も同レベル。A

｢卒業式はここではない（前々籍小学校に戻る)」

と自分から言うことができるようになった。

（4） 5段階自己効力感強化期（2月～3月）

①予想以上の変化

1ケ月で3kg近く体重が増加したが，早食い

して寝るという行動が目に付いた。そこで，食後

10分の安静を切って様子をみることになった。主

治医からも、退院めどの32kgが近いが即退院で

なく、過食など異常行動や肝障害が出ないか様子

をみるとの話になった。外泊を毎週入れ、今後の

様子を観察することとした。

母の体調は落ち着き、外泊時に積雪がなければ

迎えに来ることも可能となった。はじめは治療に

対して疑心暗鬼だったが、転院してよかったと喜

んでいた。入院前は怒ってばかりで話も出来な

かった為、入院後初の面会で、A児と1時間持つ

かと両親は不安だったが、楽しくてあっという間

に時間が過ぎたとのこと。弟も姉の劇的な変化に

驚き、以前のように明るく元気になったと話して

いた。家庭の信頼も得て良いサイクルで回り始め

た。

1月に「退院したい」とはじめて本人の口から

聞かれた｡ 3月に向けてあやふやな目標だと、本

人も家族も頑張れないので、何回○○できたらこ

うなる、といった具体的な目標が必要になる｡よっ

て、 2月に毎週外泊し、体重減がなければ3月初

めに試験通学、給食までを2回、終日登校2回。

32kgキープできたら退院。 「卒業式を目標にせ

ず、あくまでも間に合ったら卒業式に出られるか

も」という方向に決まった。

②合言葉

A児は元々完壁を求めようとする傾向と、一つ

のことにこだわり強く執着してしまい、変化にも

弱い面があった。何に対しても全力になりがちな

ので、 2月から「頑張り過ぎず8割で」を合言葉

にした。生活体験も少ないが、入退院の繰り返し

で活動制限もあり､体育はほとんど不参加。体力、

筋力面でも劣っており、歩いていて足が絡まった

り転んだりすることも見られていた。よって、新

しいこと・苦手なことへの挑戦に自立活動の時間

や学校教育全般で取り組んだ。 「おやつ作り」「バ

レンタインデーチョコ作り」｢ミサンガを編む｣｢一
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児は、 「今までなら毎日大喧嘩だな」と自分をふ

りかえり、彼女の様子を見て機嫌の悪そうなとき

は近寄らなかったり、文句も言わずに引いたりし

ていた。自分からトラブル回避ができるように

なった。

⑤試験登校開始・退院

このままいけば前々籍の小学校卒業式に間に合

う、 と両親も本人も喜んでいた。しかし、前々籍

校の卒業式に帰る可能性があると連絡したとこ

ろ、困惑気味な様子が伝わってきた。当時の担任

は病休で現在は代替講師。確かに会ってもいない

子どもで、発達障害傾向があり、病気がある。母

親にも嫌な思いをさせてしまったので学年主任に

も間に入ってもらい何回かの試験通学を組むこと

を病棟と確認する。現在やる気をもって目標に

向かっているA児に不安をもたせない配慮を行っ

た。

試験登校は通常ならば3週間程度の中で1日～3

日と登校日を延ばしていくのだが、母の負担と式

の関係で、 3日間で実施、 1日目1時間、 2日目

半日、 3日目給食までと本人と相談して決める。

｢1日目さえ行ければ大丈夫」とA児も話し、 1

日目は母と一緒の登校とする。近所で仲良しの子

の席の近くにしてもらう配慮をお願いする。

当日は、たくさんの子どもに緊張し、なかなか

校内に入って行けなかった。保健室で気持ちを落

ち着け、友達の迎えで教室に入ることができた。

緊張のしすぎで寝不足、腹痛にもなった。給食を

食べることには抵抗はなかったが、集団不適応の

症状が出てきた。母からは、少し前の偏った考え

やこだわりは減ったが、中学校での新しい環境に

適応できるか不安があるとの情報を得た。

本人の希望と頑張りを受け入れ、不安はある中

で卒業式2日前の退院を迎えた｡ l回の前日練習

で証書の受け取り方を見て覚え、完壁にできたと

話してくれた。新しい環境への適応力もつけたと

思われた。

・意見が食い違った場合でも妥協点の提示もで

きるようになった。

・人との言葉のやり取りが楽しめるようになっ

た。

・相手の気持ちを考え､自分はどうすればよかっ

たのかを考えられるようになった。

・自分でも自分の変化に気づき、自分の成長を

喜ぶことができた。

・人に対してもよく気を配り、 「ありがとう」

の言葉が自然に出るようになった。その人の

よさにも気づくことができるようになった。

不安を和らげ、 1対1対応の中で学習空白を埋

めて小集団に参加した。体重が増えて体調の復活

とともに小集団内で人とかかわり、人に認められ

たり、時にはトラブルになって自分を振り返った

りすることで好ましいかかわりができるように

なったと思われる。目標を掲げてそれをクリアす

るまでは登校できなかったことは、つらい経験で

はあったが、 「二度と体重は減らさない」とA児

の固い決意になった。学校と病院と家庭とで連携

でき、本人の成長につながったと考えられる。

何でも話せる、聞いてもらえる受容されていると

いう安心感から始まり、 目標を持たせて達成感を

味わわせ、人とのかかわりの中で自己表出させる

ことで本人の自己肯定感が高まり、こうすればう

まくいくという自己効力感にまで高めることがで

きたと思う。

Ⅳ課題

進学した4月、毎日腹痛に悩み教室に入れない

状態がみられた。進学先中学校と連携し適応教室

を準備してもらう。教室の空いている2限登校か

らスタートする。 1学期の終わりまでに4限まで

いければよいという目標をもたせる。その後、 3

限、 4限と行ける時間を順調に伸ばし、 1限から

の登校ができるようになり､時折自教室にも入り、

給食も時々食べて帰ってくるまでになった。母に

は、 「今日も行けなかった」ではなく 「今日は2

限だけでも行けた」と前向きに評価してもらうよ

うにした。

外来受診の時には学校にも顔をだし、職員に近

況を話しているとのこと。異動した私にも時折手

ⅢA児の変容（成果）

A児の変容（成果）は以下のとおりである。

・自分の意見を出しながら人の意見も聞けるよ

うになった。
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一人一人のニーズに応じた支援と関係機関との連携

一校内研修での取組を通して－

関根一美（上越教育大学大学院）

小出 忠（新潟県立柏崎養護学校）

1 ．はじめに

新潟県立柏崎養護学校には、主に慢性疾患児、

筋ジストロフイー児及びその他の筋疾患児、重度

障害児の子どもたちが在籍している。

ここ数年、心身症、精神疾患等で入院、 または

転出入を繰り返す児童生徒が増加し、病気の種類

や程度は多様化している。今後もその傾向は予想

されることから、教育の動向を意識した、多様な

専門機関との連携が重要であると考える。

また、慢性疾患児も短期間の入院で前籍校に戻

り、寛解の状態や病気を治療しながら通常学校に

通うケースが増加している。谷口（2004）は、児

童生徒が退院後の日常生活に対する不安を抱いて

おり、そのために、進路指導とともに退院時の地

域の学校との連携が重要であることを示唆してい

る。更に村上(2006)は、家庭から地域の学校へ

通学する児童生徒が増加したことにより、新しい

困難(教育的ニーズ)が発生したとし､医療的ニー

ズを優先しつつも「子どもらしさ」を育てる支援

や「治ること」から「目的のある生活のための手

段｣へと転換することが必要であると述べている。

当校においても、医療面のみならず、長期に渡る

治療の副作用や食事・運動への対応、生活の制限

や病気による自己肯定感の低下などに対する配慮

等を含めた一貫して長期的な支援が望まれる。そ

してその支援のためには、医療機関をはじめ、そ

の他関係機関との連携、協力が、病弱教育におけ

る子ども一人一人の支援を考えるための重要な鍵

となっている。

このことから、一人一人の生活を意識し、一人

一人のニーズに応じた支援と連携の方法を検討す

るため、 19年度、 20年度と「連携」をキーワード

とした校内研修を行ってきた。その取組を紹介す

る。

2．校内研修の取組

1）問題と目的

文部科学省（2009）の特別支援学校指導要領の

総則において、個別の教育支援計画の作成が新た

に示された。個別の教育支援計画は福祉、医療、

労働等の関係機関が連携して一人一人のニーズに

応じた支援を効果的に実施するための計画であ

表1 A児の個別の教育支援計画を活用した連携の取組

日程 取組内容

退院3ヶ月前

退院2ヶ月前

退院1ヶ月前

退院3週間前

退院2週間前

退院1週間前

退院日

保護者との懇談．

適撒先との支援内宮を決定、学部内で検討．

病棟へ支援内容について回覧し、協力を依頼．

1回目の試験退学．

個別の教育支援計画完成．俣護者への説明と承認．

当佼と病院での成果と課題を整理、検討．

前籍校から試験通学での支援の成果と課題や本人の様子の聞き取り．保護者へ原本渡し（押
印〕．

引継遊絡会を行う．

前籍校での支援に移行

退院1ヶ月後

退院2ヶ月後
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計画を活用した例を挙げる（表1)。

A児は作成前に退院の見通しが立っていたた

め、退院に合わせての作成・活用となった。早速

保護者との懇談で個別の教育支援計画についての

説明や願いの聞き取り等を行い、作成の了解を得

た｡2ヶ月前までに随時各関係機関と連絡をとり、

それぞれの支援内容を決定し、更に学部内の教員

が集まりA児の支援内容について検討を行った。

その後、病棟へ支援内容について記述した個別の

教育支援計画を回覧し、協力を依頼した。 1回目

の試験通学の際は、担任が前籍校に出向き、支援

内容について前籍校の担任と検討する機会を設け

た。退院2週間前にようやく個別の教育支援計画

が完成し、押印せずに保護者に説明し承認しても

らい､その場で手渡しをするという方法をとった。

退院1週間前に当校と病棟での成果と課題を整

理、検討し、退院日には前籍校から試験通学での

支援の成果と課題をお聞きした。紙面上、前籍校

の成果については空欄のままにし、今後の支援内

容を保護者へ伝えて原本を渡した。退院後も継続

した支援が必要であることを説明した上で、保護

者から前籍校に支援計画を引き継いでもらうよう

に依頼した。

退院1ヶ月後に当校担任が前籍校に出向き、引

継連絡会を行った。支援計画のコピーを基に、前

籍校での必要な支援について見直し、支援の継続

を依頼した。前籍校からは担任、前年度担任、養

護教諭、特別支援コーディネーターの参加があっ

た。

②取組の成果と課題

個別の教育支援計画の紙面を介したことによ

り、連携の意味づけが明確となり、各機関が医療、

教育、福祉等、それぞれの立場でばらばらに行っ

てきた支援から、子どもを支える全ての機関が支

援するという形態へと変化した。また、個別の教

育支援計画の作成とそれに伴う情報交換につい

て、年度始めに校長名で関係機関に文書を配布し

たことにより、連携がよりスムーズになり、互い

の取組や支援内容がよく分かるようになった。保

護者とは、書式の作成を通して話し合いの場が確

保され、保護者の希望や支援内容が明確になった

ことにより、前籍校への引継ぎにおいても保護者

り､連携協力体制で支援していくための道具(ツー

ル）である（全国特殊学校長会、 2005)。当校で

は、隣接している新潟病院や前籍校、進学先や就

労先をはじめとして、様々な関係機関との「横の

つながり」と「縦のつながり」の中で児童生徒に

対する教育を行ってきた。しかし、上述の通り児

童生徒の病類とそれを取り巻く環境は変化してお

り、生活環境も含めた子どもの実態に合わせ、そ

れぞれの専門性をもった関係機関と連携しながら

支援を進めることが不可欠となってきている。ま

た、前籍校（転出先）や進学先において病弱教育

の啓発は進んでおらず、学校によって認識が大き

く異なるのが現状である。以前より、前籍校と便

りや行事の連絡、友だちや担任の先生との手紙の

交換など、つなぎの役割を続けてきたものの、進

学、転出後の支援について共通理解しながら進め

ていくことの重要性を認識し、互いに協働するレ

ベルまで達してはいなかった。

これらを踏まえ、個別の教育支援計画を活用し

ながら、保護者の理解のもと手続きの明確化等、

関係機関との連携の体制を整え、保護者、関係機

関とともに、一人一人の教育的ニーズに応じた児

童生徒の支援を行うことを校内研修の目的とし

た。

校内研修の全体の目的に合わせて、各学部の実

情に応じた具体的な目標を設定し取組を行った。

更に、教職員のニーズに合わせて定期的に外部講

師を招き、校内研修を行った。自主的な研修も取

り入れ、教職員全体の資質向上を目指した。個別

の教育支援計画の様式や手続きについては、担任

の意見を受け、定期的に行われる校内のプロジェ

クトチームで検討し､必要に応じて修正を加えた。

2）校内研修の取組（小学部の事例）

（1）事例1 前籍校に短期間で戻る児童の個

別の教育支援計画の活用

①取組の様子

20年度より、新たな個別の教育支援計画の様式

を全学部共通で作成した。小学部においては、特

に年度途中の転出入が激しく、入院期間も短期で

ある等の理由から、十分支援内容を練って取り組

むことは難しい｡そこで､十分な作成は困難であっ

たが、前籍校への引き継ぎの場で個別の教育支援
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の同意を得ながら途切れない支援ができるように

なった。これらから、個別の教育支援計画のツー

ルとしての有効性が確認されたといえるだろう。

課題として、短期間の在籍といった物理的な作

成の期間の短さや病類による作成の困難さが挙げ

られる。本来持つべき保護者が、個別の教育支援

計画の作成や活用の意義を十分理解できない例

や、承認の可否判断が困難な例もあった。関係機

関のみならず、保護者への十分な説明の機会が必

要であり、そのためには、教師自身が、病弱教育

における個別の教育支援計画の必要性を十分把握

し、説明できることが前提である。また、個別の

教育支援計画を媒介にすることだけに意識を向け

るのではなく、病気の告知の問題や前籍校に知ら

れたくないなどの理由により保護者または本人の

許可が得られない場合、必要な情報を精選し、保

護者や本人の参画を得ながらどう関係機関と連携

して子どもの支援につなげていくか、じっくり検

討する機会をもつことが重要である。

（2）事例2連携だよりを通しての連携の取組

①連携だよりの内容と取組

18年度からの取組として、写真入りの個々のた

よりを関係する病棟、前籍校、 リハビリ棟、他学

部に定期的に発行した（図1)。連携先に対して

個々の学校での取組がわかり、関心をもってもら

うことと､連携先に情報を発信することによって、

連携の土台となる環境を整えることをねらいとし

た。

作成においては、学校の状況を伝えるだけでな

く、個別の教育支援計画の長期目標にあたる支援

目標と目標達成のための取組も紹介することにし

た。学校側から積極的に発信していくことによっ

て、情報を分かち合い、支援目標を常に意識しな

がら子どもを支えていくことができると考えたか

らである。

毎回本人と保護者の了解を得た上で配布した。

②連携だよりの成果と課題

連携先の反応については、たよりのファイルに

自由に記述できる用紙を挟み意見や感想をいただ

いた。目標や支援の様子が明確である、連携機関

との情報の共有が可能になる、写真入りで分かり

やすい等の好意的な感想が多数あった。また、連

携だよりをきっかけとして、病棟の職員からも、

病棟での子ども同士の関わりの様子や情緒面で気

になる様子について聞く回数が増えた。更に、児

童生徒も、病棟の職員からたよりで紹介された学

校での取組を評価されることによって、認められ

る喜びを感じ、活動意欲の向上へとつながった。

養護教諭から資料提供や保健指導ができるので声

をかけて欲しい、 リハビリ棟で研修を行っている

ので一緒に学んでいきたい等、学校内外問わず、

専門家の立場からの働きかけや更なる協力を求め

る声も挙がってきた。

20年度では、個別の教育支援計画との整合性を

より高めるため、個別の教育支援計画に記述され

た保護者や本人の「希望」の内容を盛り込むこと

とした。また、関係機関の支援の様子も了解の上

でたよりに載せた。このことにより、それぞれの

連携先が当校以外の支援内容を知る機会を持つこ

とができ、たよりを通して関係者同士の情報交換

ができるようになった。

課題としては個人情報の保護の問題が挙げられ

る｡病棟で個人の情報が飛び交うという問題から、

病棟に置く期間を明確にしてほしいとの要望を受

け、20年度から、 2週間を目処に病棟に渡した連
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更に、個別の教育支援計画の作成が浸透するこ

とによって、他機関においても理解が深まり、紙

面を通したやりとりがスムーズになっていくこと

が予想されるが、紙面だけでなく、顔と顔を合わ

せた連携が基本である。子どものよりよい支援

のためには、関係者同士のミーティングの積み

重ねによる信頼関係の確立が肝要であり （武田、

2006)、個別の教育支援計画を活用しながら、相

手の立場を理解しあい、互いの専門性を生かしな

がら支援を行っていくことが重要であると考え

る。

携だよりのファイルを回収することとなったが、

その取り扱いについてはまだ課題は残る。また、

連携だよりを作成する時間や手間がかかるため担

任の負担は大きい。効率よく、 また連携につなが

るたよりを継続して作っていくための工夫が必要

である。

3．おわりに

転出や進学により通常学級に戻る児童生徒の場

合、転出先や進学先において個別の教育支援計

画を作成することは少ないと予想される。しか

し、退院後も定期的に診察を受け、食事や運動

面、生活面において制限を受ける児童生徒にとっ

て、QOLを保つことは重要であり、そのための

特別なニーズがあることは間違いない。その特別

なニーズは直接的な病気による問題だけでなく、

二次的に生ずる様々なストレスの軽減も含まれ、

転出先や進学先での心理面のケアがQOL向上の

ための鍵となるだろう。そして、QOLの向上を

目指し、全体で支えていくためのツールとして期

待されるのが個別の教育支援計画であり、十分活

用することによって、子ども全体を長期的な視点

で捉え、在籍中のみならず、転出先や進学先また

就労先での生活を見通した支援と連携が可能にな

る。今後は、一般の小中学校の先生方に病気の児

童生徒の実態と病弱教育の目的を十分認識し、理

解してもらうための啓発的な活動が望まれるだろ

う。
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原著

共生社会形成の要素としての特別支援教育

一重度知的障害児に対する集団指導体制から－

福本

仁井

足立

(岡山大学大学院医歯薬学総合研究科博士課程）

(兵庫県立神戸特別支援学校）

(三田市立武庫小学校）

良之

康彦

美香

要約

地域の小学校（以下地域校）に転入学した重度

知的障害のあるA子に対する集団指導体制での実

践から、学校全体の変容を明らかにし、すべての

児童に対応する特別支援教育の一般性、教師の専

門性の一つの側面を明らかにすることを直接的目

的とした。

具体的には、障害のために固有の支援を必要と

している児童を、学級の構成員の一人と認識した

うえで学級経営を行うことの重要性を示した。教

育実践の中では、交流学級児童とA子との関わり

には対等性の萌芽が認められた。これらを実現し

たのが、観察に基づく児童の実態把握や応用実践

力等の教師の専門性であると考えた。

一連の検討から、社会概念としての共生社会の

要素の一つとして特別支援教育を位置づけ、障害

児と健常児において存在する教育費の較差(10:1)

の合理的根拠の一つを示した。

る、養護学校の教育分野別教育費に占める割合は

4.8％、一人当たりの年間教育費は小学校900,892

円に対し養護学校は9,134,847円となっており (1)、

その比は、 1:10になっている。健常児と障害児の

間の較差は、仮にこの較差が必要不可欠な教育費

に基づくものであったとしても、今日の財政事情

や社会情勢に鑑みれば、国民に対し十分説明でき

なければならない。

確かに、この教育費の較差の根拠を、憲法の示

す幸福追求権と26条の教育を受ける権利に求める

こともできる(2)。さらに、教育費の較差が健康

で文化的な最低限度の生活を維持するものであれ

ば、社会権の総則的規定である25条を根拠に違憲

無効も主張できうる。25条に関しては、学説判例

上争いがあるが、プログラム規定説、抽象的権利

説、具体的権利説のいずれの立場も、健康で文化

的な最低限度の生活を積極的に侵害するような具

体的措置に対しては違憲無効を主張できるとして

いる(3)o

しかし、憲法上の権利である教育を受ける権利

が、障害児に制度上無条件に機能するまで四半世

紀を要した事実(4)を考えるならば、健常児と障

害児との間の教育費の較差は、 より具体的な説明

を準備しておく必要がある。

また、教育を受ける権利は、基本的に学校教育

において実現されることを考えれば、教育現場と

しての学校における実践からも較差の合理的説明

がなされる必要がある。

このような視点を基に、本研究では、特別支援

学校から地域の小学校に転入してきた児童（療育

Keyword

共生社会地域校での特別支援教育教員の専門

性集団指導体制教育費の較差

1 ．はじめに

障害児が、制度上、現実的に教育を受ける権利

を享受できるようになってから28年経過した2007

年、盲・聾・養護学校（以下養護学校）は特別支

援学校となった｡この間の障害児に対する教育が、

教育全体の中で手厚く取り扱われてきたことは教

育費の面からも看取できる。平成15年度におけ
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表1 H18年度とH19年度の特別支援学級の構成

3．本児の転入児の状況と地域校(X市立Y

小学校）の現状

（1）本児の実態

A子の転入時の状況は、身辺自立（食事・排泄

は全介助）がなく、発語も哺語が数語認められる

程度であった。

（2）地域校の現状

①平成18年度の状況

Y小学校は、全校児童数約750人、特別支援学

級2クラスの中規模校である｡特別支援学級では、

18年度は､在籍児童の数が少なかったことや、 『将

来の社会的な自立に向け、一人ひとりの子どもに

あった力を、個別学習の中でつけてほしい』とい

う保護者の願いから、週あたり10時間以上の個別

学習の時間を確保していた。

しかし障害児の指導が、特別支援学級担任と交

流担任に任されていたため、他の教員が障害児に

かかわる機会が少なく、全教職員が話題にするの

は、年2回の特別支援教育の研修会と、運動会、

音楽会等の行事への参加についての対応について

だけであった。したがって、特別支援学級が校内

にありながら､もう一つの別の学校（学校内学校）

として認識されていたかのような状況があった。

②平成19年度の状況

19年度は新たに3人の児童が転入学した。この

うちの1人がA子である。 18年度と19年度の特別

支援学級の構成を示したのが表1である。

A子の入級する知的障害学級では、 l単位時間

あたりの児童数が24人となり、 18年度まで行っ

ていた個別指導の時間の確保が困難となった（表

2参照)。また、 4人の障害の程度が大きく違うこ

手帳Aを持つ重度知的障害児）に対する地域校で

の取り組みに着目した。

物的人的側面で養護学校に劣る地域校におい

て、学校として受け入れた経験のない重度知的障

害児に対する特別支援教育も含めた普通教育の実

践を成り立たせるために、X市立Y小学校では特

別支援学級の担任以外の教員を含めた複数の教員

での指導(集団指導体制）を試みた。この試みは、

地域の小学校の有している物的人的側面での劣勢

という状況から行われたものであるが、地域校の

特性を活かした特別支援教育の実践という側面も

存在していると考えられる。Y小学校の事例を分

析し、あわせて教育費較差の合理的説明の一つと

して検討する。

2．目的

本研究は、重度知的障害児の特別支援学校から

の転入に伴い、地域校で行った集団指導体制によ

り、学校全体がどのように変容したかを、①教職

員、②交流学級の児童、③当該児童、④保護者の

4点から検証し、地域校でのすべての子どもに対

応した特別支援教育の実践に寄与することを直接

的目的とする。さらに、本研究において特別支援

教育の持つ共生社会の形成の基礎としての意味に

注目し、その教育の普遍性を示し、教育費上の較

差の合理的説明の一端をなすことを背景的目的と

する。なぜならば、少子高齢化社会の到来は、共

生社会の形成なくして対応できないと考えるから

である。
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平成18年度 平成19年度

学級数 2 2

種別 知的学級、情緒学級 知的学級、情緒学級

担任数 2 2

児童数 4 （知的2名、情緒2名） 7 （知的4名、情緒3名）

障害の程度 軽度4名（療育手帳B) 軽度5名（療育手帳B)、重度2名（療育手帳A)

個別介助の有無 なし あり （2名）

介助員数 0 2



表2 H18年度とH19年度の特別支援学級単位授業数あたり児童数

表3援助教員の履歴

＊システム・ ・新教育システム加配 3年・ ・3年生担任 4年・ ・4年牛*日仔 臨・ ・臨時採用教員

5．結果

（1）教職員

表3で明らかなように援助教員は、重度障害児

の個別指導の経験がなかった。4月当初は特に何

をどのようにすればいいのかがわからず、戸惑い

もみられた。しかし、経験がないが故に子どもの

様子を観察し、どんなことが好きで、どんなこと

が嫌いなのか、何に興味があるのか等を、行動や

表情、視線、声の高低などの少しの変化から見つ

けていき、指導に生かそうとした。この観察過程

は、結果的に教員にも変化を生じさせた。この教

員側の変化を三段階に分けたのが図lである。

i )A子に興味関心を持って観察した時期＝興味・

関心

「A子はCDをかけると、すぐに耳を傾ける。好

きな歌とそうでない歌があって、好きな歌の時

は鼻歌を歌っている｡』

「飽きてきたら、絶対に視線を合わせないし、

そのうちうなり声を上げ出す｡』

n)A子への指導実践が楽しくなり、指導方法の

工夫がされた時期 ＝実践・工夫

「今日は、 15分間も1つの課題に集中できた｡」

「今日ははじめて最後まで課題をしてくれたか

ら抱きしめました｡j

『指導計画にはなかったけど、試しにやってみ

たらわかっていました｡』

「1時間でやる課題を見えるところに置いたら、

集中が続いた｡』

m)A子への指導経験が普通学級の指導に活かさ

とにより、複数の児童が同時に学習することも難

しいと思われた。さらに、 「クラスの人数が増え

ることは仕方がないが、できるだけ昨年度同様に

個別学習の時間を確保してほしい｡」という保護

者の願いも寄せられていた。

このような状況の下、特別支援学級担任を中心

にどのようにすれば子どもへの教育サービスを低

下させずに特別支援学級を運営できるかについて

繰り返し話し合いがもたれた。その結果、特別支

援学級担任から『集団指導体制jが提案された。

具体的には、空き時間（担当授業のない時間）の

教員を援助教員とし、障害児の個別学習の指導に

あたるというものであった。空き時間は、 クラス

担任、専科担任にとって、教材研究や、学級事務

などを行う貴重な時間である。さらに、重度知的

障害児の指導をした経験のある教員は、ほとんど

いなかった。しかし、子どもへの指導の質を低下

させるわけにはいかないという校長の意向もあ

り、毎時間の指導計画を特別支援学級担任が立て

ること、それぞれの教員の特性を生かした指導内

容にすることを条件に『集団指導体制jが職員会

議で承認された。

これにより、A子も週あたり8時間の援助教員

の指導を受けることとなった。表3は、A子を担

当した援助教員の履歴である。

4．方法

参与観察によって得られた資料を基に分析し

た。
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平成18年度 平成19年度

情緒学級 知的学級 情緒学級 知的学級

授業数（週） 28 28 28 28

1単位時間／児童数 1.1 1.2 1.1 2.4

援助教員 音楽 図工 システム 3年A 3年B 4年A

経験年数 17 33 17 33 21 (臨） 7

特支学級担任の有無 なし なし なし なし なし なし



実践

工夫

興味

関心

通常学級

への適用
q匡〉

図1教員の意識の変化

より対等

な関わり

お世話的

な関わり

深く

知る
句口

図2交流学級児童の関わりの変化

転入2日目から、数人の交流学級の児童がA

子を校舎玄関まで迎えに行っている。A子の周

りを取り巻き、昇降口で靴をはかせたり、教室

への移動の際に手を引っ張って連れて行ったり

する関わりが多かった。遊びの時も、常にA子

の後をついていき、A子の遊びにつきあってい

た。

ii)遊びを通して深くA子を知っていった時期

休み時間に、一緒にチャレンジ教室（特別支

援学級）で遊ぶなど、A子との関わりをとおし

て児童たちはA子をより深く知っていった。具

体的には、不安になったりやることがないとき

に紙やビニールを持って音を楽しむことや、お

気に入りのCDを聞いたり、ボールプールで寝

ていると落ち着くことなど、A子のことを知っ

ていった。

m)A子との関わりに対等性が芽生え初めた時期

A子のできることに関しては、A子が自分で

するまで、ゆっくり待つなど、 自立を適度に促

す関わり方になってきた。また、唾遊びや、散

らかし等の不適切な行為に対し注意するように

なるなど、集団規範（児童集団）のA子への適

用がなされた。さらに、A子も楽しめ、 自分た

ちも楽しめる遊びを開発していった｡たとえば、

交流学級の児童が、ジャンケンのグー、チョキ、

パーを上手くできないA子のために教室にある

物を使ってグー、チョキ、パーを代用化（シン

れる時期＝適用

「A子は見通しがもてないときにパニックにな

ることが多いけど、考えてみたら自分のクラス

の子も、次に何をするかがわからなかったらだ

らだらしている。少し黒板に何をするかを書い

たら、集中できた｡』

このように、援助教員は、A子に接し、興味を

持ち、観察をする中で驚き、関わりを持つことを

楽しむようになった。その過程で指導に工夫がな

され、さらにこの工夫が普通学級の指導に活かさ

れた。また、A子という指導対象を援助教員が共

有することで、A子の様子や指導について自然発

生的に職員室での共通の話題としてのぼるように

なった。これにより、援助教員は、 より主体的、

積極的に授業に取り組むようになった。

さらに、A子を通して教職員の連携が深まって

いった。その結果、特別支援学級は以前の「学校

内学校』から脱却し、学校全体の中の1学級とし

て教員に認識されたと特別支援学級担任は感じ

た。

（2）交流学級の児童等

①交流学級の児童からA子へ

交流学級の児童の関わりは、A子の転入直後か

ら始まった。お世話的な関わりから、A子を知る

時期を経て、対等性の芽生えた関わりという変化

を生じた。この変化をまとめたのが図2である。

i)お世話的な関わりの時期
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ボル化）し､A子も参加できるように工夫した。

②A子から交流学級の児童へ

A子が転入したことによって、旧来の子ども集

団にも変化が生じた。これにより、集団内の位置

(自分の居場所）を確保した児童もいる。

放課後、A子は学童保育のため、校庭の端にあ

るプレハブに向かうが、朝お迎えにくる児童の一

人であるB子が連れて行っている。B子は不定愁

訴で保健室へ行くことが多かったが、A子ととも

に移動したり、身辺自立を援助したりするなど、

A子との関係で役割を自発的に獲得し、不定愁訴

での保健室への来室がなくなった。

さらに、 7月初め、 B子が介助員に「これから

は、Aちゃんと二人で行くから、先生は来なくて

いい｡」と言ってきた。介助員から伝え聞いた特

別支援学級担任は、 B子の積極的な意思表示を評

価し、それを了解し、荷物だけを持って距離をお

いて二人に続くようにした。

また、特別支援学級が、子どもたちの行き来の

多い廊下に面しているため、他のクラスや学年の

児童も特別支援学級に遊びに来るようになり、歌

を歌ったり、言葉を教えたりする過程で、学びあ

いが生じるようになってきた。

（3）当該児童(A子）

転入時の身辺自立（食事・排泄は全介助）の状

態と比べ、 1学期終了時点では、食事は介助を必

要とするもののスプーン等を自ら用いて食べるよ

うになり、排泄も指さしで知らせることが多く

なってきた。発語は、未だ哺語レベルであるが、

内言語の拡大を看取でき、実質的なコミュニケー

ション能力は伸長していた。

交流学級では給食当番、 日番といった当番活動

も行っていた。自分一人ではできないが、周りの

子どもたちの様子をうかがい、 『エプロンをつけ

てならぶ』 「指示された食器を運ぶ』 「みんなの前

に立って、あいさつのお辞儀をする』など、みん

なと同じようにしようとしていた。また、 1学期

の終わりには、唾遊びや自分の持ちものを散らか

したときなど、 クラスメートの禁止や、指示に従

う姿も多くなっていた。

歩くことを嫌がりだっこをせがむことが多かっ

たが、学校内では歩くようになった。また、社会

見学（校区探検）では、約5キロの道のりを歩き

きった。

学習時には眼鏡をかけ、椅子に座るというよう

なルールや、紙やビニールを口に入れないという

禁止行為が身に付きつつあった。また、特別支援

学級担任だけでなく多くの教員と接する中で、休

憩の時にだっこをせがめる教員、一緒に歌を歌っ

て遊べる教員など、教員によって甘える相手、指

示を受ける相手など対応の仕方を変えるように

なってきた。

一方家庭では、眼鏡に関しては転入時同様嫌

がっていたが、 自力歩行に関してはかなりできる

ようになった。このことは、A子が学校と家庭を

区別しTPOに応じた対応をとれるようになった

側面と、教育の効果が生活領域全般でみられるこ

とを示している。

以上のように、学習や生活の習慣化、社会性に

発達がみられたと考えられる。

（4）保護者

登校時や、児童ホームへのお迎えの時間に、多

くの教員が保護者に声をかけ、話す内容がその日

の様子等から、成育歴･A子との生活・将来への

希望等へと発展していった。結果として特別支援

学級担任が、児童の生活史上の様子や課題を保護

者と共有できるようになった。また、保護者の要

望や不安を知った上で、将来の進路を見通した教

育の実現に向けた合意と協力を得た。これは、個

別の指導計画を作成する上で教員が保護者の要望

等を理解することになり、個別の指導計画の実施

においても保護者の理解と協力を得やすいと考え

られる。

6．考察

（1）特別支援教育の一般性

本事例における援助教員には、障害のある子ど

もの教育に関わった経験がほとんどなく、特別支

援教育の推進にあたって必要とされる「専門性」

についても十分なものではないとの自覚が存在し

ていた。だからこそ、 目の前のこれまであまり接

したことのないタイプの子ども＝重度知的障害児

の状態をありのままに観察し、接することからは

じめた。
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Y小学校においては、援助教員体制により多く

の普通学級の教員が、個別的に障害児を観察し実

態把握につとめる機会を得、これらの交流を基と

して特別支援学級担任と普通学級担任との協議が

異文化性を超えて行われた。このことにより、特

別支援教育は特別支援学級とその担任いう特殊性

から、普通学級を含めた学校総体で実践されると

いう一般性へと変化する萌芽が存在したと考えら

れる。

（2）子ども集団における「対等性」

地域校に障害児が就学する際に留意すべき点

は、障害児の入学をもって達成としないことであ

る。ただ単に障害児の入学を目的化するならば、

それはダンピング（投げ込み統合）でしかありえ

ない。問題は、子ども集団において「対等性」が

認められるかどうかである。 「対等性」とは、そ

れぞれの人間の違いを正しく認識し区別した上で

の連帯の関係であると言える。小出は、障害のな

い子どもの認識の変革の過程(8)を以下のように

示している。

①ちがうのだ→同じだ 障害のある子どもを同

じ人間として認識する

②同じ→ちがう 全く同じかという疑問

が生じる

③同じ－ちがう 同じだけれども障害が

ある

④障害の認識 主権者としての自覚

小出に従うならば、以上のような発達の過程を

通して互いに主権者としての自覚を認識したと

き、初めて対等な関係になり得ると言える。

Y小学校の段階は③の状態に近いのではないか

と考えられる。自分たちと同じように、 自分でで

きることは自分でするべきであるし、 してはいけ

ないことはしてはいけない。ただ、自分でできる

までには時間がかかるし、いろいろなことを理解

してもらおうとしても言葉だけでは難しい。ここ

に「自分たちと同じである」「同じように行動す

るには難しい」という対立が生じる。この対立の

中から「ちがい」に気づき､その「ちがい」は「障

害からくる」という認識つまり、 「同じだけれど

も障害がある」という認識に至るのである。

次の段階として「どんな障害なんだろう」「ど

援助教員の活動は、A子に対する観察の段階か

ら、実践・工夫の段階を経て、普通学級への適応

へと変化をとげている。この一連の過程は、重度

知的障害という属性を織り込みながらも、子ども

という上位概念の中で包摂されていく可能性を示

している。さらに、この過程は、専門的なアセス

メント方法に頼るのではなく、少しの変化も見逃

さないように注意深く観察することによって実現

されている。このことは、学校教育に携わる教員

としての「専門性」としての観察に基づく実態把

握の重要性を示している。大村は「子どもと同じ

世界にいない先生は、 まず「先生』としては失格

である」 （5）と述べているが、子どもと同じ世界

を保証しているものが「専門性」としての観察に

基づく実態把握である。

さらに、当該児童の指導に関することが職員室

においても共通の話題としてのぼるようになり、

特別支援学級は以前の『学校内学校』から脱却し、

学校全体の中の一学級として教職員に認知された

と特別支援学級担任は認識している｡このことは、

地域校においては、特別支援教育が特別支援学級

担任だけで行われるという認識を持たれる傾向が

あることを示している。

しかし、この傾向は乗り越えられなければなら

ない。したがって、特別支援教育担当の教員と通

常学級担任との協議は日常的に行われる必要があ

るが、石隈がこの協議を「専門家同士の異文化コ

ミュニケーション」 （6）と呼んでいるように困難

な作業である。フェイドンとビーチャム(7)が

以前にその人たちのあいだで交流があれば、

容易によい理解が得られる。コミュニケート

しようとする話題について共通の考えをもた

ない人のあいだ、 または初対面の人のあいだ

では、おたがいに理解しにくいのは自明だろ

うと述べている中にこの困難の克服の可能性

がある。それは、交流の存在である｡Y小学

校では、重度知的障害児の転入と新1年生の

入学により人的枯渇に陥った。その打開策と

して援助教員11 (総数）名による指導という

体制を構築した。このことが結果として、特

別支援学級担任以外の教員と障害児との交流

を発生させた。
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うして障害をうけたのだろう」という疑問を解決

していく中で、 「話がしたい」「わかりあいたい」

という積極的な行動へと発展していく。そして、

例えば「障害のある人もがんばっている、私たち

もがんばらないと」というような自らの生き方と

結びつけていくのである。本事例では、 「A子も

楽しめ、 自分たちも楽しめる遊びを開発」してい

るように、すでに次の段階へと進み始めていると

考えられる。

同じ地域に暮らす小学生として当たり前にA子

とともに時間を過ごすこと、その時間も量的に十

分に保障されているということが、この実践を有

効なものにしていると考えられる。当然この関係

性はその状況だけ存在すれば成立するものではな

V,｡A子と関わる一人一人の教員の必要かつ適切

な実践の存在である。田村(9)が

一人の子どものために、先生方が、全力をあ

げている姿は､他の子どもも見ているはず(中

略） （他の子どもが）一見放ったらかされて

いるように見えるけれども、大きな学習をし

ている

と述べているように、教員の主体的活動が周囲

の児童に影響していると考えられる。この限り

で、子ども集団における「対等性」は、偶然の

所産ではなく、教育の所産である。

(3)A子の成長

A子に関しては、コミュニケーション能力の伸

長や学校生活におけるルールの獲得、社会性の発

達等について報告されている。特定の大人との個

別的な関係ではなく、多くの教員や友達との関わ

りが良い効果をもたらしていると考えられる｡｢幼

児児童生徒一人一人の教育的ニーズを把握し、そ

の持てる力を高め、生活や学習上の困難を改善又

は克服するため、適切な指導及び必要な支援を

行うもの」 （'0)という特別支援教育の側面からは、

A子の成長は評価されるものである。

しかし、 この特別支援教育の側面を過度に注目

することは危険性を生じる。障害という概念がこ

れまでの国際障害分類(ICIDH)による疾病、機

能障害、能力障害、社会的不利という医療モデル

から、国際生活機能分類(ICF)による心身機能、

活動、参加という生活モデルに移行したように、

潜在能力の開発は、その能力を活かす場としての

帰属集団＝地域社会の存在があって初めて意味を

持つ。したがって、特別支援教育における潜在能

力の開発は、障害児・健常児相互の交流を基にし

た子ども集団における「対等性」の確保と同時に

行われる必要がある。

（4）保讃者の安心と連携

登校時やお迎えの時間（このことの必要性の是

非については改めて論じられなければならない

が）に、多くの教員が保護者に声をかける。学校

全体で子どものことを見てくれていると感じるこ

とができると、保護者はやはり安心できるもので

あると考えられる｡たとえ短い時間ではあっても、

それが毎日繰り返されると、それは連絡帳のやり

とりだけではなかなか難しい、保護者との具体的

でていねいな連携の実現へとつながる。

このような日常的な接触は、同時に保護者の思

いをくむことができるような担当教員の感性を磨

くことにもつながると考える。

（5）今後の課題

特別支援教育担当教員の、毎時間の指導計画の

作成やそれに基づく指導についても、その具体的

な成果について検証する必要があると考える。子

どもへの指導の質を低下させないための方策とし

て考え出された「集団による指導体制｣。週あた

り8時間のこの個別の指導が、A子に与えたもの

は何か。個別の指導計画の作成とともに、冷静に

分析されていくことが必要であろう。これらの検

討は、 1年間の指導の後に総合的になされるもの

と考える。その上で、 「集団による指導体制」を

1年間の窮余の策とするのか、積極的に位置づけ

るのかが決定される。

7．まとめとして

（1）特殊性から一般性へ

Y小学校における「重度知的障害児に対する集

団指導体制」は、単なる一事例にすぎない。した

がって、一事例という特殊性をもってして一般性

を求めることは危険に過ぎると考えられる。しか

し、小学校における障害児に対する集団指導体制

という取り組みが少ないこと。また、本事例の持

つ先例的価値（学校全体の変容と萌芽）を考え合
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わせれば、単なる一事例としてとらえることは、

今後の特別支援教育の方向性を検討していく上で

過小評価に過ぎると考える。本事例には、特別支

援教育の対象の一般化の可能性が内在している。

特別支援教育を規定する法律文を字句通り解釈

(文字解釈）するならば、特別支援教育の対象は

障害のある児童生徒に限定される。しかし、法の

解釈は文字解釈に限定されるのではなく、 より良

い解釈が求められる。例えば、憲法89条の「公の

支配」も通常の言葉の意味で解釈するならば、私

立学校への国費援助は違憲とされる。しかし、私

立学校への国費援助の実質的正当性が極めて高い

ので、通常の言葉の解釈に制限されず合憲と解釈

されている。

このように考えるならば、特別支援教育の対象

が、障害児に限定されると解釈するよりも、今現

実に支援を必要としている子どもに対して行われ

ると解釈する余地は十分ある。少なくとも、将来

的にそのように個別のニーズを捉えていくこと

は、特別支援教育がインクルージョン化していく

ことになると考える。また、特別支援教育の側面

として「共生社会の形成の基礎」に注目するなら

ば、特別支援教育の受益者は、すべての子どもと

いう立論も十分に可能である。

こうした視点に立って検討するならば、本事例

は、単なる一事例としての特殊性だけではなく、

特別支援教育の潜在的可能性と今後の進路を検討

する上で、一般性をも内包するものと理解するこ

とが可能である。したがって、本研究は、特別支

援教育における「障害児を対象とした」側面（特

殊性） と「共生社会の形成の基礎」 （一般性）の

側面を架橋するパイロットスタデイーとしての価

値を有していると考える。

ここでは、特別支援教育の持つ障害児教育と普

通教育の通有性に留意しながら、上記の二側面の

架橋を試みる。

（2）教員の専門性

Y小学校において、集団指導体制を発足させる

にあたりもっとも危倶されたのは、援助教員の経

験不足および特別支援教育に関する知識の不十分

さであった。ここで言われる特別支援教育に関す

る知識は、ほとんど特別支援教育における「専門

性」と同義と理解されていた。

しかし、Y小学校の集団指導の取り組みは、A

子自身の成長とA子を取り巻く健常児たちの成長

をもたらしつつある。これらは、教育的成果であ

り、このことは、特別支援教育に関する知識と教

員の「専門性」が同義ではないことを示唆するに

は十分な事実である。

Y小学校の教員（特別支援学級担任・交流学級

担任・援助教員）は、教員としての専門性に立脚

した指導を行った。その専門性の第一が、観察に

基づく児童の実態把握である。この専門性は、障

害児だけに固有のものではない。すべての児童に

対し、教員は日常的に行っている。この観察に基

づく実態把握という専門性なくして、すべての教

育は成立しない。また､観察に基づく実態把握は、

個々の児童に対してだけではなく、児童の集団(グ

ループ・学級・学年・学校）に対しても行われて

いる。この集団に対する観察の存在が、特別支援

教育の関連領域である医療における観察と明確に

区別している。

専門性の第二は、観察に基づく実態把握から導

き出された各児童のニーズに対応した応用実践力

(個々具体的な児童に向けられた教育実践のため

の専門性）である。たとえば、被虐待児童の場合

であれば、気持ちを和らげ自責の念から解放する

ために心理学的知見をも参考とする応用実践力で

ある。障害児の場合であれば、個々の障害の類型

と児の状況に適応した医療的・心理学的知見を参

考とした応用実践力である。

援助教員が、当初危倶した「専門性」の欠如な

いしは不十分さは、この応用実践力における関連

領域の知見である。障害児に対する教育において

専門性が問題とされるとき、 この応用実践力で参

考とする専門領域の知見に関して論議されること

がしばしばみられる。しかし、これら関連領域の

知見に関しては、教員は決して専門性を有するこ

とはない。例えば、医学的知見を参考としても医

師となることはない。ここで求められる関連領域

の知見は、応用実践力という教育における専門性

をサポートする程度のものである。教員が、応用

実践力で必要とされる専門性は、あくまで個々具

体的な児童に向けられた教育実践の力量なのであ
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り、プチ・ドクターになることでもネオ・カウン

セラーになることでもない。

第三の専門性として、個々具体的な児童に向け

られた教育実践の結果として猿得された児童の技

量を、集団＝社会において円滑に活用する力と場

を構築する専門性(社会生活実践力）が存在する。

たとえば障害児の場合、個別の学習等で狸得した

社会的スキルを活かす児童集団が存在しなけれ

ば､獲得した社会的スキルは何ら価値を持たない。

このような教員の専門性に着目するならば、Y

小学校の教員集団には、基本的に専門性はすでに

存在していたと考えられる。ただ、応用実践力に

おける専門性の関連領域の知見不足は、補充され

る必要がある。実際教員は、さまざまなニーズの

児童に対応する。その際、すべてのニーズに対応

した関連領域の知見を有していることはない。こ

のように教員の専門性は、個別的ではなく通有性

を持っていると考えられる。 ミットラーは「多く

の教員はインクルージョンの教育に必要な知識

や技術の多くを持っている」 (ll)と記しているが、

Y小学校の集団指導体制の取り組みは、 ミット

ラーの指摘を実証する一例と解される。

（3）特別支援教育の対象

特別支援教育を「障害の有無やその他の個々の

違いを認識しつつ様々な人々が生き生きと活躍で

きる共生社会の形成の基礎となるものである」 ('0）

と理解するならば、障害児がその対象になるのは

当然として、健常児も特別支援教育の主たる対象

となる。なぜならば、社会の構成員が「障害の有

無やその他の個々の違いを認識」することなくし

て共生社会は成立せず、社会の構成員の大多数は

健常者（健常児）だからである。したがって、特

別支援教育は、すべての児童を対象としている側

面（広義の特別支援教育） も併存していると理解

されるべきである。

Y小学校の交流学級では、A子との関わりに対

等性の萌芽が認められている。このことは「個々

の違い」を認識しつつあることを示し、共生社会

への歩みをはじめたと解すことができる。この点

で、広義の特別支援教育が開始されていると言い

うる。広義の特別支援教育の側面からは、健常児

の存在は、地域校における特別支援教育の最大の

優位性である｡。

（4）広義の特別支援教育における意図性

障害の有無や個々の違いを認識し共生社会へ向

かう特別支援教育が、最も顕著に行われているの

は交流学級である｡A子の場合も、朝の会､給食、

終わりの会以外に一日平均2時間は交流学級で過

ごしている。では、交流学級において、すべての

児童を対象とする特別支援教育は、どのように行

われているのであろうか。実際、特別支援教育の

時間というのは存在しない。特別支援教育は、学

級経営という教員の意図的営みを通して実践され

ている。

学級という集団には、さまざまな状況を持った

児童、支援を必要としている児童（例一被虐待児

や不登校児など）が存在している。教員は、学習

単位であり生活単位である学級をどのように維持

発展させていくかという学級経営を行っている。

したがって、障害児は障害という状況を持った支

援を必要としている一人の児童という存在とな

り、教員が障害児を学級の構成員の一人と認識し

たうえで、人間関係を構築していくことが学級経

営のコアとなる。佐藤も「『人間関係づくり』は、

学級経営のはじまりの一歩であり、ゴールでもあ

る｡」('2)と指摘している。このような学級経営が、

交流学級における特別支援教育の要素の実践であ

り、共生社会へ向けた微視的営みである。

A子の交流学級においては、担任教員のこのよ

うな意味での学級経営が存在したので、一学期と

いう期間の経過とともに児童間に相互の学びあい

が生じたと考えられる。これは、障害の有無やそ

の他の個々の違いを認識しつつ様々な人々が生き

生きと活躍できる共生社会の形成に向けた特別支

援教育が、少なくとも開始されたということであ

る。今後の研究課題は、Y小学校の取り組みがど

のように展開されていくのかを検証することであ

る。

（5）教育費較差の合理的説明としての広義の特

別支援教育

以上述べてきたように、特別支援教育は、障害

児だけではなく健常児を含めたすべての児童生徒

に対して包摂的に実践（広義の特別支援教育）さ

れなければならず、 また実践可能と考える。た
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だ、障害児に対しては、特別なニーズに対応した

支援が日常的に必要であり、それがなければ教育

の場へ参加することが極めて困難だという事情が

ある。もし仮に、障害児が教育の場に存在しない

ことになれば、広義の特別支援教育は実現不可能

であり、共生社会の形成も困難となる。したがっ

て、健常児と障害児の間に存在する教育費の較差

は、第一に障害児が教育の場に存在することを確

保する経費であり、第二にその経費は直接的には

障害児に向けられるが、最終的に広義の特別支援

教育の福利はすべての児童が享受するのであるか

ら、合理的な範囲内であると考える。障害児の教

育費は障害児をあたかも経路として、最終的には

すべての児童生徒に向けられている支出であり、

共生社会形成という社会投資の側面を持っている

と解される。このことは、特別支援教育が、共生

社会という一つの社会概念の要素として存在して

いることをも示していると考える。

広義の特別支援教育は、教育費の較差を合理的

に説明するが特別支援教育の予算的分配の合理性

を説明するものではない。養護学校と地域校の特

別支援学級間の予算分配の合理性は、今後、具体

的に教育の目的と教育の効果（目的効果基準）か

ら検討されなければならない。
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論考

生涯発達心理学から捉える死の問題

近藤（有田）恵（京都大学こころの未来研究センター）

要約

ひとの一生に光を当てる学問として生涯発達心

理学が確立されて20年余りが経つ｡しかしながら、

生涯発達心理学において死の問題は中年期以降の

課題、あるいは、概念としての死の理解というご

く限られた範囲において扱われてきた。こうした

生涯発達心理学の視点は、 日常生活における我々

と死の関係に十分に配慮したものとはいえない。

そこで本論では、これまでの生涯発達心理学の死

の研究を概観した上で、人々の日常生活の中で死

を捉える新たな生涯発達の視点の可能性を探りた

い。具体的には、キューブラー・ロスの死の臨床

研究や鯨岡の「関係発達論」を基に、死を関係性

において捉えることで、当事者の日常生活に沿っ

て死を捉える新たな学問的視点の提案を行った。

の死の問題は、乳幼児期から老年期といった一定

の時間を人が生きることを想定した生涯発達心理

学の理論では十分に捉えることができないのであ

る。乳幼児期から老年期に至るまで、病を抱えて

生きる人や家族にとって、死の問題は時に次の瞬

間に起こりえることとして大きな意味を持つ。例

えば矢吹（1993）は、青年期の筋ジストロフイー

症者の事例から、心理的葛藤については、身体の

発達を超え老年期の葛藤までが表れたことを指摘

している。このことから、死の問題に関しては、

身体的な成長では捉えられない心理的な成長の側

面も視野に入れる必要がある。さらに、死の問題

は平山（1994）が二人称の死と称したり、乳幼児

の死に関しては1.5人称の死と言われるように、

死に逝く者と遺される者の間で様々な葛藤が起こ

りうるものでもある。経験の知という視点に立て

ば、死の問題は、遺される者という視点からしか

議論できないが、例えば親しい人の死の過程と共

に歩む者という点からいえば、過去、あるいは未

来予想として死を扱うのではなく、今、ここにお

いて生のための死、あるいは死のための生につい

ての議論は不可欠である。

このような視点にたてば、教育と深いつながり

を持つ生涯発達心理学は単に平均的な一生の道筋

を指し示すだけではなく、個々の人生において役

立つ視点としての生涯発達心理学として、 もう一

度その視点を再考する必要があるといえる。

そこで、本稿では従来の生涯発達心理学を概観

した上で、個々の死の問題に対応してきた死の臨

床研究を再考し、死を捉える上での生涯発達心理

学の視点を提案することを目的とする。

キーワード

生涯発達心理学、死の臨床、関係発達論

I．はじめに

人が生まれて死に逝くまでの人の一生に生涯発

達心理学が光を当てようとして久しい。しかしな

がら、人の一生を取り上げる生涯発達心理学は、

平均的な人の一生に着目してきたために、死の問

題は中年期以降の問題としてのみ取り上げられて

おり （例えば、Erikson(1959/1973),小嶋・や

まだ， 2002)、死の問題に関しての議論はまだ十

分なものとはいえない。

こうした生涯発達心理学の視点は、小児医療や

終末期医療を含めた臨床現場が捉える人の一生と

はかけ離れたものになりつつある。例えば、 ター

ミナル期にある子どもやその家族のトータルケア

の必要性（田村， 2006）や、小児がんの在宅ター

ミナルケアの多様性（押川， 2006）など、子ども

Ⅱ．死を扱う学問としての生涯発達心理学

生涯発達心理学は、胎児・乳幼児から児童を中
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2002）では、 「死の問題は老いることの意味」と

いう中年期以降の項になってようやくその姿を見

せる。この文脈において、人は自分の死を自覚す

ることによって喪失感や焦りを感じ、その一方で

死を自覚するからこそ、残された生への思いが強

くなるという生への渇望として死の意味が説かれ

る(やまだ,2002)。つまり死は生きることの意味、

人生の目標の達成といった生を際立たせるものと

して語られるのである。

成長を量的な変化、発達を質的な変化であると

論じる上田（2005）は、人の一生を胎児期から成

人期までの人のいくつかの段階に分けて論じるの

とは別に「死と死の受容」について記している。

そこでは、死の問題は老年期に限らず生涯のどの

時点においても起こる可能性があるとされ、それ

ぞれの発達段階と死の理解について論じられてい

る｡Brunner&Suddarth(1982/1994)は、看護

の実践に即して加齢に伴う死の理解を次のように

報告している。①3歳から学齢までの子どもは

死の普遍性や非可逆性を理解することができな

い。また、死と睡眠が区別できないことがある。

②5，6～9歳頃までで、死は生の中止であるこ

とを学ぶが、死がまだ避けられるものであるとも

考える。③9,10歳以上では、死は普遍的で非可逆

的なものであることを理解する。また、Anthony

(1972)は、学童期中期には、死についてかなり

現実的な認識を持つことができるようになるが、

死を自分や周囲の人と関連づけて捉えることがで

きないと論じる。このように老年期以外における

死の問題は、認知理解の一貫として語られるに過

ぎず、体験としての意味を持つものではない。そ

れに対して、Bluebond-Langer (1977/1992)は、

白血病を患った子どもの研究から個人的経験と死

の理解が深く結びつくことを記している。

学童期の認知理解の一貫として語られてきた死

の問題は、中年期後期からは克服すべき課題にそ

の形をかえ取り上げられる。Erikson(1959/1973)

のライフサイクル論でも死の問題は人生最後の

課題として語らえる。Eriksonに依拠し、人生の

それぞれの時期の発達課題を示したHavighurst3)

(1953,1972,1973)は成人期後期の発達課題の1つ

として、 「配偶者の死に適応すること」と二人称

心とする発達心理学と、青年や成人の心理学、 さ

らには老年学を統合するだけでなく、それらをひ

とつの流れとして一貫した展望のなかで見よう

とするものである（無藤, 1995)｡Baltes (1978,

1980,1984/1993)は、生涯発達心理学を受胎から

死に至るライフコース') (個体としての発達）を

通じての行動の恒常性と変化を研究する」学問で

あると定義し、理論的観点として次の5つを挙げ

ている。①発達的変化が多方向性をもつことを認

識すること。②年齢に結びついた発達的要因と結

びついていない要因とをともに考慮すること。③

成長（漉得） と衰退（喪失） との間のダイナミッ

クで持続的な相互作用に注目すること。④個人の

生涯が歴史に埋め込まれていることを考慮するこ

と。⑤発達における可塑性の範囲を研究するこ

と。まとめるとBaltesの定義する生涯発達心理学

とは、生涯発達の一般的原理についての研究、発

達における個人間の差異および類似性についての

研究、そして発達の可塑性の程度及び条件につい

ての研究であるといえる。

生物学的観点に依拠してきた既存の発達心理学

は、人のその一生を段階に分け文化や社会との繋

がりの中で論じたErikson(1959/1973)のライフ

サイクル論2)、Baltesらの生涯発達論を用いて、

個人内の変化と安定性・連続性の存在、そこにい

かなる個人間の異質性と類同性があるのかへと眼

をむけるようになった（遠藤,2005)。生涯発達

心理学とは、生物学的な人間の身体の時間的流れ

をその根底に持ち、あくまでも個人にその主眼を

置きながら、個人と文化、社会のつながりの中で

人の一生を捉えようとする学問だということがで

きる。こういった生涯発達心理学が問うものは、

社会や文化との関係を加味しながらも一貫して個

人の生である。

人のその一生の流れを包含するこのような視点

から死はどのような意味を持つものとして語られ

てきたのだろうか。発達心理学あるいは生涯発達

心理学という文脈において死の問題を取り上げよ

うとすると、これまで全くといっていいほど光が

当てられてこなかったことに気がつく。例えば人

の生きる過程を従来の年齢段階という軸に沿って

描いて見せた『生涯発達心理学」 （小嶋・やまだ，
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の死を取り上げている。さらにPeck(1956)も

老年期の危機の1つとして配偶者の死と自分自身

の死を取り上げている。Butler(1964)は、身体

の老化と共に迫りくる死を実感する老年期におい

て、回想や追憶が死への準備と結びつくとしてい

る。

また上田(2005)も、人々が死について考える

のは、その生活の中で直接的あるいは間接的に

死に直面することが多くなる中年期以降だとす

る。成人期後期になり、他者の死を見送る者とし

て経験することで、 自身も死ぬ存在であること

を認識し、死の問題が身体機能の低下と相まっ

て老年期の課題となるのである。 Jankelevitch

(1964/1978)によれば、人は親の死を体験する

ことによって死を「真に受け取る」こととなる。

｢両親の死のほうは、第三人称態としての死と自

分自身の死との間に介在する最後の仲介者を消失

せしめる。我々自身の死と死の概念とを分け離し

ていた最後の斜面が落ちたのだ。種の生物学的

関心は決定的に我々を去り、虚無から我々を庇

護していた気遣いは位置を変えて、我々は死と

差し向かいの状態で残される。今度は私の番だ」

(Jankelevitchl964/1978)。

生涯発達心理学においても、人は自分の両親

の死あるいは同年輩の仲間の死に直面すること

で、死を受け入れ理解しようとする (Newman

&Newman, 1978/1980)と見送る者としての死

の体験が死について考える契機になるとする。一

般的に親あるいは同輩の死を経験するのは中年期

以降であることから、生涯発達心理学において死

は、加齢と共に克服すべき対象として(McCrae,

Bartone&Costa, 1976)、あくまでも平均的な生

物学的流れの中で捉えられてきた。

このように、個人のライフコースを中心におい

た生涯発達心理学の中では、死の問題は老いと共

にしか語られてこなかった。さらにそれは、問題

となる死が二人称における死や自身の死だとして

も、 まだ先の事として死をみつめ準備をするとい

う意味においてでしかない。

平均的な時間の流れの中で死を捉えるという抽

象的な形式では、死の「固有性」は表れず、自身

の死あるいは他者の死が持つ意味について深く論

じることはできない。死の｢固有性｣とは､例えば、

死を体験する者がどこの誰で、年齢や性別、生育

歴、死因などを説明する具体性＝固有名詞がある

という意味に留まるものではない｡｢固有性｣とは、

｢それ自体においてかけがえのないもの」である

と共に、その死が「私とあなたにとってかけがえ

のないもの」という関係の中において意味を持つ

ものであることを指す。この意味では、具体性は

｢固有性」に包含される。 「固有性」の欠如した死

は、必ずしも筆者の体験とは整合しない。ある人

に訪れる死というものは、死に逝くその人の内の

み起こるのではなく、なにものにも代えがたいか

けがえのない「その人」と「私」という関係の歴

史性の上に起こるものである。

先のJank61evitch(1964/1978)が主張するよ

うに、親の死が死を「真に受け入れること」につ

ながるのは、 自分がこの世に生まれて以降、常に

自分の姿を映し出し自分の住処を持つことを絶え

ず許してくれていた「他」が消滅することで､｢他

の内なる自」が消滅することにあるのではないだ

ろうか。それ自体においてかけがえのない人と私

にとってかけがえのない人の間に起こる死は、平

均的に語りえる死ではなく、 「固有性」を持った

死なのである。

死を生の終わりとしてどう理解し受容するのか

という視点からしか捉えることをしない従来の生

涯発達心理学の考えは、 自分が死ぬ存在であるこ

とをその内に抱えながら生きることや、死を見送

る者の生と逝く者の生が重なりながら並走し、互

いの生の中に死という出来事があるということを

みつめる視点を欠いている。視点を欠いてるとい

うよりも、人の死を自明なものとして、棚上げし

ているがゆえに、死が持つリアリテイやアクチュ

アリテイを欠いているという方がいいかもしれな

い。互いの生の中に死があるという関係を考えれ

ば、生命の停止、あるいは生の終焉としての死と

いう考えだけでは死がそれぞれの人生にもたらす

意味など到底考えられないことは明らかである。

それでは、死に逝く人々と遺される者（家族を含

めた）に寄り添い、個々の生に光を当ててきた死

の臨床研究は死をどのように捉えてきたのだろう

か。臨床現場の視点から構築された死の臨床研究
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を概観することにしよう。 の説は、不治の病の告知から始まる。

第1段階、 「否認」：不治の病であることを告知

された人は、その衝撃を和らげるために事実の否

認を試みる。「私がそんな病気なわけがない」と

否認した人は、それでも突きつけられる事実（自

らの身体に直接感じるものや周囲の人々によって

知らされるもの）と向き合わなくてはならなくな

る。

第2段階、 「怒り」：自らも死ぬ存在であること

(それはいつかではなく、近い未来に生命の終焉

を迎えるということ）を認めざるをえなくなった

人は、「なぜ､あの人ではなく私が」「どうして今」

というやり場のない怒りを覚えるようになる。そ

して、今死に逝く存在としてある自分と、そうで

はない他者との間に埋められない溝を感じ、自分

の気持ちが理解されない（共有できない）と思い

他者との交流を拒むようになる。

そして第3段階、 「取引」 ：自分の死をどうやっ

たら先延ばしにできるのかを考え、 「もし命が助

かったら人のためにつくします」といったように

神との取引を考える。そして、否定や取引と試行

錯誤した結果、自らの死がやはり避けられないも

のであることを知ると第4段階、 「抑諺」に入る。

病気の進行と相まって、混沌とした世界を体験す

る。そして、第5段階､最終段階とされる「受容」

Ⅲ、死の臨床研究再考

どうやって死について〃発するのかという脇題

にぶちあたったのである｡データは集めにくいし、

集めたとしても総証も美職も不可能なテーマン財』

らだb実行できそうな最善の方法は、末期患者に

教師になってもらうという緒論に達した。重篤凄

者を観察し、彼らの受け答えや要求を諏査し、周

囲の人冷の反応を見、そして死に臨む彼らが許し

てくれる限り、後らの内面に擬近しようというの

である。

(Kdbler-Ross,1969/1988. 『死ぬ瞬間』p.43.）

1.KUbler-Rossに始まる死の臨床研究

1969年、人々の「生」あるいは死に関する考

え方に大きな影響を与える一冊の本が出版され

た。死がタブー視される社会状況の中で(Aries,

1975/1983)、 『OnDeathandDying:邦訳』死

ぬ瞬間死とその過程について』』と題され、エ

リザベス・キューブラー・ロス(Kiibler-Ross,

Elisabeth, 1926-2004)によって発表された末期患

者のインタビューは、死を考える事と共に生を考

える上でも人々に一石を投じることとなった。

彼女のもっとも有名な功績の1つに死の過程の

段階説がある（図1参照)。5つの段階からなるこ

図1 Kiibler-Rossの死の過程の諸段階(KUbler-RoSs,1969/1988『死ぬ瞬間』p.430.)
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死の過程の藷段階
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である。先の4つの段階を経験した後に、人は自

分の死を受け入れ、安らかに死を迎えようとする

境地に至る(Knbler-Ross,1969/1988)。

彼女の研究に見られるように、不治の病との出

会いは、多くの場合病院という医療の世界におい

てであり、その住人である医師と患者という二人

の間において1つの事実として確認されるのであ

る。

200人以上もの患者との面談から導きだされた

このセンセーショナルな研究は、死を研究する枠

組みにも大きな影響を与えた。

Aries (1977/1990)は、 「死は、法医学のケー

スにおけるそれは別として、医学的な知から排除

され、科学上の一時的な失敗とみなされ、それが

それ自体として研究されることはこれまでにな

かった」と医学・生物学的枠組みが扱う死の視点

の狭さを指摘している｡また､｢出来事としての死」

以外に人々が眼をむけてこなかったこと、裏を返

せば生への志向を強くするがゆえに、死を単に生

の終わりとしてしか捉えていなかった当時の状況

への警告を発している。このような社会的背景の

中で発表されたKtibler-Rossの研究の意義は、 l.

段階説が医師であるKUbler-Rossによって唱えら

れたこと、そして、 2．人間の死にゆく過程を科

学的に捉えようとしたことであると青柳（2005）

は指摘する。つまり、死という点としての出来事

を取り巻く多様なものをその範囲外としていた医

学的視点を拡張したという点、 さらにその複雑さ

ゆえに捉えがたかった死に科学という視点を持ち

込むことによって、その一角を明確にしようとし

た点において彼女の研究は特筆すべきものであ

る。

医師である彼女が患者との語りを精神分析的に

表したこの段階説は、医療の急速な発展と社会の

変化により死が隠され、生へのあくなき追求が進

む中で、死を直視することへの必要性を説くもの

であった。

そして、医師である彼女が一方的な診断ではな

く、ベッドサイドに座り患者の言葉に耳を傾けた

のは、一人の人間である患者の具体的な生を時間

的流れに沿って取り上げるために他ならない。そ

こにこそ人が死ぬということ、あるいは生きると

いうことの真髄があるという確信があったからで

はないだろうか。そして、その患者は必ずしも精

神面における治療を必要とされた患者ではなく、

ごく普通の入院患者であった点もまた興味深い。

先に青柳(2005)が指摘したKiibler-Rossの研究

意義にもう一点、K(ibler-Ross自身がこめた意味

がある。それは、人は最期まで成長できる＝死を

迎えるから全ては終わりではないというメッセー

ジである。晩年の彼女が死後の生について論じて

いることからも明らかである4)。

死に逝く過程の段階説に関しては、国内外を

問わず多くの追試がなされ、順を追って心理状

態が変わっていくことに対しては多くの反論が

なされてきた(e9.Shneidman, 1973/1980;山本，

1991;河野, 1984;上野・大原, 1983;柏木, 1990;

Dereketal,1998)。

Shneidman (1973/1980)は、KUbler-Rossの研

究に関して次のように述べている。 「順序に関し

ていえば、そもそも一定の順序があるとさえ思っ

ていない。私の見たものは、複雑に群をなす種々

の知的・感情的状態であり、ある状態はつかの間

に過ぎ去り、ある状態は少しの間、あるいは一

日、あるいは一週間続き、 さらにその状態は予

測できるものではなく、その人の全人格とく人

生哲学＞によって定まってくるものであった｣。

Shneidman(同上）の指摘をはじめとする段階説

への批判は、 この5段階がその変容を水平的に区

分していること （青柳,2005）に向けられている。

さらに、実践の場で死に逝く人々と関わる人々か

らの批判は、Kiibler-Rossのこの研究が科学的枠

組みで行われたということではなく、科学的枠組

みでしかなかったことにあるのではないだろう

か。

そもそもK(ibler-Rossは『OnDeathandDying」

の中で、終末期の人々の生きる世界を彼ら．彼女

らの口から語ってもらうことの意義を、①その世

界を教えてもらうこと、そして、②そこから病院

における患者の管理の長所と短所を彼らから学ぶ

ことだと述べている。そうした実践的な目的の下

に行った患者とのインタビューは精神分析の枠組

みで切り取られ「死の過程の諸段階」として表さ

れた。この段階という概念はFreud以降精神分析、

－42－


