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研 究

脊髄性筋萎縮症1型の子どもたちの学校生活

松井　学洋1）2），高田 哲3）

〔論文要旨〕

　人工呼吸管理を必要とする脊髄性筋萎縮症（SMA）1型の子どもたちの学校生活，さらに母親を対

象に学校選択の理由，現状の評価について調査した。

　対象は通常学校在籍の7歳女児，病院併設養護学校在籍の12歳男児，肢体不自由養護学校在籍の17歳

女児の3名とその母親である。全例気管切開下で人工呼吸器を装着していたが，教育環境や医療的ケア

実施者は各学校で違いが見られた。

　母親の学校選択の理由には『学校の受け入れ姿勢』，『設備』等が挙げられた。現在の状態に対する評

価では，『乞児に合った教育環境』，『学校生活を送る本甲の様子』等の子どもに関する要因の他に，母

親自らが学校を決定したという気持ちが肯定的評価に繋がっていた。一方で，『制度面での問題』，『母

親の疲労』，『将来への不安』等の否定的な意見も聞かれた。今後の課題として，学校選択の保障，支援

体制の整備，個々に合わせた教育，卒後の受け入れ体制が挙げられた。

Key　words：脊髄性筋萎縮症1型，　SMA，医療的ケア，人工呼吸管理，学校生活

1．序 言

　近年における医療技術の進歩によって，進行

性の重い障害をもつ子どもでも長期にわたって

生存が可能になってきた。その結果，重度の障

害をもちながらも地域生活を営み，学校に登校

する障害児の数は増加している。脊髄性筋萎

縮症（SMA）とは，遺伝性の前角細胞の脱落

退化が原因で起こる神経原性の筋萎縮症であ

り，体幹や四肢の近位部に筋力低下や低緊張が

生じる難病である。進行の早い1型では，幼児

期の段階で，呼吸関連筋の機能低下から気管切

開，在宅人工呼吸療法の適応となる場合が多

い1）。医療的に重度なSMA　I型の子どもたち

が学校生活を送る場合，気管内吸引や経管栄養

の実施といった医療行為が必要となる。これら

の行為は医療的ケアと呼ばれ，原則として医師

（主治医，学校医）の指示によって本人または

家族が行うこととされているが，学校内でどの

ような形で実施するかが大きな課題となってい

る2）一一4）。しかし，SMAI型は症例数が少なく，

家族や本人の学校生活の実態をまとまった形で

報告した論文は少ない。SMA　I型の特徴とし

て知的障害を伴わず，進行性であり，就学期の

段階ではすでに人工呼吸管理を受けている点が

挙げられる。このような障害の特徴は，子ども

の就学する学校を家族が選択する場合，家族の

意思決定に影響を与えると思われる。本研究で

はSMA　I型の子どもたちの学校生活について

調査を行い，同時に母親にインタビューを行う

ことで，学校生活の詳細，現在登校している学

校を選択した理由や学校生活の現状への評価，
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母親が持つ要求について検討し，今後必要とさ

れる支援について考察した。

］1．対象・方法

1．対象（表1）

　対象は2005年3月現在，神戸市の通常学校・

養護学校に登校するSMA　I型の子どもたちで，

7歳女児（通常学校），12歳男児（養護学校），

17歳女児（養護学校）の3名とその母親である。

子どもたちは全例気管切開下で人工呼吸器を装

着していた。

2．方　法

　事前に文書を用いて研究目的と方法の説明を

学校，本人および保護者に行い，同意の下に子

どもたちと一緒に約6か月間（1回／週）授業

に参加して学校生活の観察を行った。また，同

意を得たうえで母親に半構成的面接を実施し

「学校を決めた理由」，「学校に来て良かったこ

と」，「学校に来て困ったこと」について尋ねた。

面接は学校にて1回60分を上限として複数回行

い，1人当たりの総面接時間は概ね80～120分

であった。面接内容はテープレコーダーまたは

筆記にて記録し，グラウンディッドセオリー5）

に準じて分析した。すなわち会話内容の逐語録

を作成し，コード化を行った後，作成されたコー

ドから似た意味を持つコードを集めカテゴリー

とした。最後にカテゴリー間の関係性を図示し，

母親が意思決定を行うプロセスを目に見える形

で表した。

皿．結 果

1．対象児の情報および学校生活

i．日常生活能力（表2）

　人工呼吸器を離脱した状態で，症例1では数

時間，症例2では数十分の自発呼吸が可能だっ

たが，症例3は完全に人工呼吸器に依存してい

た。食事摂取は全員経管栄養であった。意思伝

達は，症例1，2が会話で，症例3は触れると

電子音の鳴るタッチセンサーと文字盤で行って

いた。

ii．運動・精神機能（表2）

　運動機能は，症例1では寝返りは不可能だっ

たが，首の挙上，手掌に収まる物なら掴むこと

ができた。一方，症例2，3は寝たきりの状態

であった。精神機能は症例1が小学2年相応の

引き算・足し算・九九が可能であり，国語も仮

名，カタカナ，漢字，数字の読み書きが可能で

あった。症例2は6年生相応の計算能力を有し，

新聞が読め，電子メールも利用可能であった。

症例3は基本的な計算は可能であったが，一般

的な高校2年の数的理解と比べると遅れを認め

た。読み書きについては電子メールを利用する

等，日常生活に必要な能力を有していた。

表1　家族構成および入学の経緯

症例1 症例2 症例3

学校の種類 通常学校（小2） 病院併設型養護学校（小6） 肢体不自由養護学校（高2）

父i親41歳（会社員），母親36 父親（会社員），母親36歳（主 父親50歳（会社員），母親43

家族構成 歳（主婦），乞児7歳姉9 婦），本四12歳，姉15歳（高1） 歳（主婦），本児17歳姉19
歳（小3），弟9か月 歳（大学2）

父親は6時に出勤し，帰宅は 父親は7時頃出勤し，帰宅は 父親は7時40分頃出勤し，帰

両親の生活
18時30分。週に1，2回夜勤
ｪ入る。夜勤の翌日は休み。

18時30分頃。休みの日に面会。

齔eはほぼ毎日面会に訪れて

宅は19時頃。夜勤があり，水

j日の休日以外，休みは公休
いる。 だけである。

生後10か月で脊髄性筋萎縮症 4か月時に脊髄性筋萎縮症の 3か月健診時に筋力の低下を

の診断を受け，1歳3か月で 診断を受けた。10か月時に気 指摘され4か月時に脊髄性筋

初めて挿管。2歳で気管切開 管切開を受け人工呼吸管理を 萎縮症の診断を受けた。9か

入学の経緯
を受け人工呼吸管理開始。小

w校入学までの2年間T養護

開始。諸事情により家庭で本

凾ﾝることが難しく，入院

月時に気管切開を受け人工呼

z管理開始。2歳まで入院生

学校幼稚部に在籍。平成15年 しながら学校に通えるN養護 活を送り4歳から在宅生活を

から神戸市D小学校に在籍し 学校に入学。 開始しY養護学校幼稚部入
ている。 学。
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表2　対象児の生活能力と運動精神機能

症例1 症例2 症例3

呼 吸 数時間の自発呼吸可能。 数十分程度の自発呼吸可能。 人工呼吸器に依存。

経鼻チューブによる経管栄養だ 経鼻チューブによる経管栄養。 経鼻チューブによる経管栄養。

食事摂取 が，細かくした食べ物を咀囎・

嚥下できる。

排 泄
移動，準備に介助が必要だが，

Rントロールは可能。

移動準備に介助が必要だが，

Rントロールは可能。

移動準備に介助が必要だが，

Rントロールは可能。

会話で意思を伝える。 会話で意思を伝える。また瞼を タッチセンサーで音を鳴らし，

意思伝達
動かすことでYes，　Noを表現

ｷる。

その回数で文字盤の単語を示

ｷ。瞼を動かすことでYes，
Noを表現する。

粗 寝返りは不可能。わずかに首を 首の座りはなく寝返りも不可。 首の座りはなく寝返りも不可。

大 持ち上げることができる。移動 移動は車イスで介助により行 移動もベッド型車椅子を使用し
運 は車イスで介助により行う。 う。 寝たきりである。

運
動

動

機
能

微
細

鉛筆など手の平サイズの物を掴

ﾞことは可能。表情を表すこと

物を握ることはできないが，両

閧ﾌ指先をわずかに動かすこと

物を握ることはできないが，左

閧墲ｸかに動かすことができ
運 は可能。 ができる。表情を表すことは可 る。表情を表すことはできない。
動 能。

数本署の年齢と同じ2年生の教科 本児の年齢と同じ5年生の教科 小学部・中学部を卒業し，日常

計
書で授業を学び，足し算，引き

Z九九ができる。

書を使い，日常生活に必要な計

Zができる。

生活に必要な計算ができる。

精算

神

機
能

読
み

ひらがな，カナ，数字，漢字な

ﾇ年齢に応じた文章の理解がで

日常生活に必要な文章の理解は

ﾂ能。

日常生活に必要な文章の理解は

ﾂ能。

書 きている。介助することで文字
き

も書ける。

iii．学校生活（表3）

　症例1は両親が車椅子を押して登校し，訪問

看護師やボランティアの介助者がいない日は終

日学校で付き添っていた。症例2は病棟職員が

車椅子を押して登校し，学校の先生と交代して

いた。症例3は母親と一緒に介護タクシーに

乗って登校し，教師と交代，母親は帰宅し下校

時に迎えに来ていた。

　クラス人数と授業形態は症例毎に異なってい

た。症例1は40人学級で担任1人の集団授業で

あり，個別的な対応に難しさがあったが，クラ

スメイトと一緒に教科学習を受けていた。その

ため，友達も多くでき，クラスメイトが移動の

際の扉の開閉，机の移動などを積極的に手伝う

等，周囲への好影響も見られた。症例2は少人

数，担任1人の集団授業であった。クラス担任

の他に本児の介助に教師が1人付き添ってお

り，教科学習が中心であった。障害に合わせパ

ソコンを用いた個別学習も行われていたが理科

と社会がなかった6症例3は教師とマンツーマ

ンの授業であり，教科学習とともにタッチセン

サーとパソコンを接続し，ワードソフトを用い

て文章を書く授業も見られた。

iv，医療的ケア（表3）

　医療的ケアは，3人とも気管内吸引と経管栄

養が主な内容であった。症例1では主に両親が

終日付き添いケアや介助を行う必要があった。

筆者を含め看護師免許をもつボランティアが訪

れる日はボランティアが実施していたが，定期

的に訪問できるのは2人のみで，日程調整もす

べて両親が行っていた。吸引は本人の要求時に

行っていたが，休み時間に廊下や保健室で行う

ことが多かった。保健室の養護教諭は看護資格

がなく，ケアの実施はできなかったが，子守・

両親と積極的に関わり，信頼されていた。また，

学校物品の購入において，家族と相談する機会
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表3　学校生活と校内での医療的ケア

症例1 症例2 症例3

学校 D小学校 N養護学校 Y養護学校

登校時間 10分 2分 20分

登校手段 両親が付き添って登校 病棟職員と登校 母親と介護タクシーで登校

クラス人数 40人 4人 5人

担任数 1人 2人（介助に1人） 科目ごとに担任

介助者配置 なし なし あり

エレベーター あり あり あり

医療的ケア

気管内吸引

o管栄養

鼻腔口腔内吸引

C管内吸引

o管栄養

口腔内吸引

C管内国吸引

o管栄養

実施者
両親・訪問看護師

{ランティア（有看護資格）

医師

ﾅ護師

教師・看護師

{護教諭（有看護資格）

実施時間
基本的に休み時間。または本

lの要求時

定時 基本的に休み時間。または本

lの要求時。

実施場所 保健室・廊下 隣接する療育センター 教室

看護師配置 なし なし あり（パート）

を設けるなど，コーディネーター的役割も担っ

ていた。症例2は併設の療育センターに戻り，

定時に医師と看護士が実施していた。そのため，

家族が学校や病院で待機する必要はなかった。

症例3は教職員，看護師免許をもつ養護教諭，

看護師が協力して行っており，特別な授業を除

いて家族が付き添う必要はなかった。

2．学校を決めた要因・現状への評価

i．母親の学校選択の理由（図1）

　a．症例1

　症例1の場合，D小学校の選択に肯定的に働

いた要因として7つのカテゴリーが分類され

た。『家族がもつ本土の知的能力への理解』，『本

児に合わない養護学校の教育環境』，『通常学校

の教育に対する期待』，『本児の通常学校登校へ

の意思』，『学校の設備』，『学校の受け入れ姿勢』

および『母親の経験：に基づく気持ち』であっ

た。エレベーターや学校までの距離といった環

境面，そして，学校関係者が受け入れの姿勢を

見せたことが大きな選択理由となっていた。ま

た，本児の就学への意志や「病気はあるけど一

応頭はどうもないんで」という本児の障害に対

する母親の認識も影響を与えていた。

　b．症例2

　症例2の場合，N養護i学校の選択に肯定的に

働いた要因は，4つのカテゴリーに分類できた。

『家族の要因』，『学校への認識』，『母親の障害

観』，『本児に合った養護学校での教育環境』で

あった。まず，本手の母親は視力が低く，在宅

で世話を行うのが難しい状況があった。また「周

りが障害者だから特異な目で見られない」と

いった母親がもつ障害観も要因に挙げられた。

一方「少人数だし先生もマンツーマンで子ども

に合った対応をしてくれる」という養護学校の

個別的な教育環境も選択要因となっていた。

　c．症例3

　症例3の場合，まず養護学校の幼稚部に入学

するかどうかの選択があった。幼稚部の選択に

影響した要因は『学校の受け入れ姿勢』，『友達

のY養護学校入学』，『制度面での問題』，『家族

会の親との交流』のカテゴリーに分類できた。

症例1と同様入学前に学校関係者が受け入れ

姿勢を示したことが選択に影響していた。また，

同時期に入院していた友達の多くがY養護学校

に行ったことも理由として挙がった。一方，家
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症例1

学校の受け入れ姿勢
T養護学校幼稚部

画
家族がもつ本国の知的能力への理解

本児の通常学校登校への意志

母親の経験に基づく気持ち

くコ通常学校の教育に対す・期待

三児に合わない養護学校

　　の教育環境

D小学校の選択

症例2

本児に合った養護学校での

　　　　教育環境

学校への認識

母親の障害観

猟コ［家族の要因’］

N養護学校の選択

症例3
市民病院

〔学校の受け入れ姿勢

m雄のY難学校入学

1［⇒〉幽釦〔齋繍〕　　　　　》　　　磁織　　　　　　・隷ア

1　　制度面での問題

［譲学校での母雛との交流
家族会の親との交流

養護学校の先生達との交流 闇趨
1

本児に合わない
ﾊ常学校の教育　　　　　　　炉r　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　、

@本児・母親に合った
@養護学校での教育環境、　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　ノ

甲支援体制 ＼ 遍

Y鹸学校　騨
小・中・高等部の選択

愚．・〃撫・．膵議無・灘’・’臨㌫二・x濠蕊L．　　　　「節簸が迂，㍗

■選択に影響した要因　　　　く）コ選択に肯定的に影響

⊃他の選択を排除し腰因く■選択に否定的に影響

　　　　　　図1　各症例における学校選択の要因

族会からは地域の保育園への通園を薦められて

おり，養護学校の選択に対しては否定的に作用

していた。小・中・高等部選択に影響を与えた

カテゴリーは『養護学校での母親たちとの交

流』，『養護学校の先生たちとの交流』，『支援体

制』，『本児・母親に合った養護学校での教育環

境』，『本児に合わない通常学校の教育』，『家族

会の親との交流』に分類された。「早くからブ

ザーやパソコンで何かしたりとか，早くから

取り入れてくれたのはやっぱり養護学校」，「先

生たちが医療的ケアをだいぶ取り組んでくれる

ようになって，学校に来てる問はだいぶ自分の

時間っていうのが保てるようになった」という

母親の言葉のように，養護学校の教育環境が本

児と家族に合っているという判断が選択理由に

あった。また「高学年になってくるとついてい

かれないんじゃないか」，「わからへん授業後ろ

で聞いてて，ほんまにこの子のためになんのか
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なあ」という学習面での不安や「あのなかで一

緒にやっていけるのかなって」と母親が言うよ

うに，本児が通常学校で生活を送ることは難し

いという判断が通常学校への選択を排除してい

た。

ii．現状の学校生活への母親の評価（図2）

　a．症例1

　現状への評価に影響を与えた要因は7つのカ

テゴリーに分類できた。肯定的に作用していた

のは『本児に合った通常学校での教育』，『学校

生活を送る本児の様子』，『支援体制』であった。

一方『制度の問題』，『母親の疲労』，『支援体制

充実への要求』および『姉弟への関わり』は評

価に対し否定的に影響していた。夫の協力，訪

問看護やボランティアの存在，他の児童と一緒

に授業を受けることで本児に友達ができたこと

が肯定的評価の要因となっていた。一方，現在

の通常学校では医療的ケアについて家族を支援

する制度が確立しておらず，原則として家族が

1日学校で本児に付き添う必要があった。その

ため，母親の疲労は極めて大きかった。さらに

「姉弟に愛情が不足してしまう」と母親が言う

ように姉弟の世話に手が回らず，姉が不登校の

状態となっており，評価に対して否定的に影響

していた。しかし，結論は「大変だが通わせて

よかった」という肯定的な評価であった。

　b．症例2

　挙げられたカテゴリーのうち『本児に合った

養護学校での教育環境』は現状の評価に肯定的

に作用し，『養護学校の学習の物足りなさ』は

否定的に作用していた。少人数の集団授業なの

で個別対応が可能なことや，言葉を話せる子ど

もが多いので友達もできるという学校の教育環

境が評価に肯定的に働いていた。一方，理科と

社会がないなど教科学習が少ないというのが否

定的な要因であった。結果的には「いろいろな

ことが学べてよかった」と母親は現状を肯定的

に捉えていた。

　c．症例3

　現状の評価に肯定的に作用したカテゴリーは

『本児に合った養護学校での教育環境』，『支援：

体制』，『本児の登校の意志への母親の評価』で

症例1

本児に合った通常学校での

　　　教育環境

学校生活を送る回想の様子
現状に対する評価

両親の姉弟への関わり

圃
D小学校選択への

　肯定的評価

釦
　制度面での問題

支援体制充実への要求

症例2

本児に合った養護学校での

　　　教育環境
現状に対する評価

N養護学校選択への

　肯定的評価

御
　養護学校の

学習の物足りなさ

症例3

学校生活、送。叢子［〉 現状に対する評価

Y養護学校選択への

　肯定的評価

　　　制度面での問題

斜歪
　　　将来への不安

〔＝＝＝＝＝コ選択に影響した要因　　　　ぐコ選択に肯定的に影響

［＝＝＝＝＝＝コ他の選択を排除した要因　　ぐ■選択に否定的に影響

　　　　　　図2　各症例における現状への評価
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あり，否定的要因は『母親の疲労』，『制度面で

の問題』，『多忙な夫』，『将来への不安』であっ

た。文字盤を使っての意思伝達を教えてくれた

のは養護学校だったことや，他の母親たちとの

会話で心にゆとりができること，三児自身が学

校生活を楽しんでおり，教師が医療的ケアに参

加することで自分の時間が持てることも肯定的

評価の要因となっていた。一方で，通学の付き

添いといった外出支援の問題や卒業してからの

行き場所がないという将来の不安が，現状評価

への否定的要因となっていた。

1V．考 察

　各校におけるクラス人数と授業形態の違いが

見られたが，これは子どもたちに対する教育上

の目標の違いが反映されている。症例2や3の

養護学校は，学習能力の習得とともに，1日を

楽しく過ごすことや社会生活を営むうえでの基

本的な能力の獲得も大きな目標となっていた。

クラス人数も少なく，本児たちの能力や状態を

考慮し個別的な対応が可能となっていた。しか

し，症例2の母親が学習の物足りなさを感じて

いるように，教科学習の時間が通常学校と比べ

て少ないという事実もある。一方，症例1の家

族には通常学校で友人関係の構築や本児にさま

ざまな経験をさせてあげたいという目的があ

り，家族の考え方については学校側も理解を示

していたが，通常学校なので基本的な学力の習

得はもちろん，集団内での行動も要求されてい

た。計算や漢字の練習課題を行う際に，本門は

介助が必要なため時間がかかることが多く，集

団の中でありながらも，個別的に授業を受ける

ことが望ましいが，40人ものクラスを運営する

担任に時間的な余裕はなく，補助教員の配置も

人員数の理由から難iしい状況であった。これら

の点から通常学校での個別的な関わりについて

は限界も見受けられる。

　3人の学校生活には校内での医療的ケァや介

助が必要不可欠であったが，内容はほぼ同じで

も実施者，時間，場所で各校に大きな違いが見

られた。症例1では主に母親が本児に付き添

い，ケアや介助を行っていたが，母親は家事も

行う必要があり極度の疲労を感じていた。’これ

はSMA以外の疾患でも，人工呼吸器を装着し

小児保健研究

た児が通常学校に登校する際に共通する問題で

ある6）。

　学校での医療的ケアについては，現在，肢体

不自由養護学校で医療職者と学校教職員が協力

してさまざまな対応が試されている。しかし，

今回の症例のように障害が同じでありながら，

学校単位で医療的ケアへの支援体制が異なる現

状がある。医療を必要とする障害児が学校に登

校する際財政的な負担を考慮しつつ，いかに

子どもの障害の程度や家族の状況に合わせたケ

アを提供していくかが今後の課題と思われる。

　家族の学校の選択理由を調べると，同じ障害

の子どもを持つ家族でも，その考え方は一様で

なかったが，「知的には問題がない」という発

言や，進行性の障害を意識した「悔いの残らな

いようにしたい」，乳幼児期からの人工呼吸器

装着による長期入院の経験：から「社会性を伸ば

したい」等の，SMAに特徴的な要因も見受け

られた。このように，学校選択では，さまざま

な要因の影響を家族は受けていたが，3例全員

が自分たちで学校を決定していた。これは神戸

市教育委員会の基本方針「家族と本人の意向を

尊重する」ことに基づいている。しかし，決定

の際大きな影響をもっていたのは，これから

入ろうとする学校が受け入れ姿勢を表すことで

あった。これは症例1，3に言えることだが，

最終的には就学について学校がどういうメッ

セージを発するかで，家族の選択が左右される

ことを示している。また，症例1のように医療

的ケアの実施において，家族の付き添いが求め

られる場合，子どもだけでなく家族の生活が大

きく変化しており，学校の選択はすなわち家族

の今後の生活に対する重大な選択となってい

る。しかし，入学前に，家族と医療職者が学校

内での医療的ケアの実施環境を十分に把握して

いるとは言い難い。そのため，子どもが入学し

てからの学校生活について，学校内で何ができ

て何ができないかを，家族および医療職者と学

校教職員は情報を共有する必要がある。十分な

情報提供と体制がないまま受け入れることは，

子どもと家族そして学校それぞれの負担を増

大させると考えられる。

　一方，医療的ケアや医療職者の関わりという

のは，学校選択の要因として聞かれなかった。
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入学前の段階では，両親の目が医療的ケアより

も子どもの可能性に向けられており，医療的ケ

ァは学校に登校してからの現状評価に影響を与

えている。現状についての評価は母親全員が肯

定的な評価をしており，3組の家族はそれぞれ

異なった環境の学校を自己の判断に基づき選択

していた。「自分たちで選択した」という意識が，

学校生活に対して肯定的に評価する重要な要因

となっていると考えられた。つまり，家族が学

校生活を前向きにとらえていくには家族自身が

学校を選択する必要があり，医療職者は家族，

学校教職員と協力して，家族の選択を尊重した

うえで体制を確立していく姿勢が重要である。

学校選択を保障するためにはさまざまな制度を

検討していく必要がある。現在の訪問看護制度

や支援費制度では，使える時間や場所，医療的

ケアの問題から十分に子どもと家族を支えてい

くことは難しい。学校生活での支援体制の有無

は現状への評価に大きな影響を与えており，症

例1，3では不十分な支援体制による母親の疲

労が否定的に作用していた。症例2では母親か

ら支援の話題は出ず，子どもの発達面の話がよ

く聞かれたが，これは母親の負担が軽減されて

いたからであると考えられる。つまり，母親が

少しでも心身ともに余裕をもてるような制度を

考えていくことが，結局子どもへの支援につな

がる結果となっている。また，症例3の親がも

つ将来の不安は切実な問題である。筋ジストロ

フィーなどの他の神経筋疾患児でも学校卒業後

の進路は問題となるが7），症例3では，特に二

二の医療的ケアの負担について多くの発言が聞

かれた。卒業後の行き場所としてデイサービス

や作業所などがあるが，看護師が常駐していな

い場合，医療的ケアは家族しか行うことができ

ない。そのため，学校卒業後にデイケアの利用

や作業所へ行くには家族同伴が必要となり，本

児が主体的に社会参加を行おうとすると家族の

負担が増える結果となってしまう。養護学校で
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学んだ日常生活の基本的な能力を活かすために

も，今後知的障害を持たないSMAI型の子

どもたちの卒後の地域生活をどのように保障す

るかが課題である。

V．結 論

本研究の結論として以下のことがいえる。

1　学校生活や外出において，医療的ケアが必

要な子どもたちや家族を支える支援：体制を確

立していく必要がある。

ll家族によって子どもの障害の捉え方，学校

　に対する考え方は異なるので，家族の自己決

　定を尊重し，学校の選択を保障することが重

　要である。

111学校教職員の発言は学校選択の要因とな

　り，医療的ケアの問題や医療職者の関わりは

　現状の評価に影響を与えていた。

1v　学校卒業後の子どもたちと家族の地域生活

　の保障が求められている。
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