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二分脊椎症児の母親の子どもの障害認識変容プロセス

一小・中学校通常学級での学校生活を通して一

審 能代1），岡田加奈子2）

〔論文要旨〕

　本研究の目的は，通常学級に通学する二分脊椎症児の学校生活における母親の障害認識変容プロセス

を明らかにすることである。方法としては，小・中学校通常学級に在籍している二分脊椎症児の16人の

母親を対象とし，個別に約1時間の半構造化面接を行った。分析の結果，母親の障害認識プロセスは，【排

泄障害認識】と，新たな【学習障害認識】という二様性を示すことが明らかになった。よって，小・中

学校通常学級に通学する二分脊椎症児の母親には，その障害認識プロセスに添った支援が必要であり，

その子どもには早期から認知の偏りや学習の遅れに配慮した学習支援を実施することが重要である。
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1．はじめに

　二分脊椎は，先天的な椎弓の癒合不全による

下肢の麻痺や変形，膀胱・直腸障害（排泄障害）

等の神経障害がおこる疾患である。排泄障害に

対して，多くの患者は医療的ケアとされている

導尿を定時に行う必要がある。そのため，学齢

期の二分脊椎症児は，学校生活の場で導尿を行

うことになる。

　平成19年度から学校教育法が一部改正され，

特別支援教育が法的に位置づけられた。そして，

「特別支援教育は，障害のある幼児児童生徒の

治療や社会参加に向けた主体的な取り組みを支

援するという視点に立ち，幼児児童生徒一人一

人の教育的ニー・一ズを把握し，その持てる力を高

め，生活や学習上の困難を改善または克服する

ため，適切な指導および必要な支援を行うもの

である」と定義された1）。これによって，小・

中学校通常学級で医療的ケアの必要な児童が学

習する場合においても，個別の教育的ニーズを

明らかにし，適切な指導計画を作成することが

明確に位置づけられたといえる。

　さて，養護学校において導尿は，教員が行う

ことが許容される標準的な範囲と看護師の役割

が明示されている2）。しかし，通常学級におい

ては，一部の自治体が独自で看護師の配置を

行っているものの，未だ母親の付き添いが条件

として要求されることが多い3）。

　二分脊椎症児の排泄自立には，幼児期・児童

期の母親の養育態度が関係していると言われて

いる4・　5；。筆者らは，この母親の養育態度には，

学校への付き添い介助を通して得た経験による
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子どもの障害に対して抱く認識が反映されると

考えた。そのため，二分脊椎症児の個別的支援

を考える時，母親の子どもの障害に対する認識

を理解することが重要であると考えられた。

　そこで本研究は，母親によって語られる，子

どもの学校生活で経験した事象を質的に分析す

ることによって，子どもの学校生活を通した二

分脊椎症児の母親の障害認識の変容プロセスを

明らかにすることを目的とした。このことは，

二分脊椎症児の通常学級における特別支援教育

の手がかりを提供し，さらには，医療的ケアの

必要な子どもの母親に対する支援のあり方につ

いて示唆を与えるものであると考える。

皿．研究方法

1．対　象

　当事者団体を通して承諾を得られた，関東在

住の小・中学校通常学級に通学中もしくは通学

していた二分脊椎症児の母親16人を対象とし

た。

　母親の年齢は35～48歳（平均41．3歳），就業

しているものは3人であった。対象者の子ども

は，小学生11人，中学生2人，高校生2人で，

男子7人，女子9人であった。調査時点で自己

導尿の手技が確立しているものは11人であっ

た。子どもの障害級は，1級8人，2級3人，

3級5人で，水頭症の既往があるものは14人で

あった。

4．分析方法

　母親の障害認識の変容は，学校という社会

単位における人々の相互作用に大きく影響さ

れると共に，プロセス性を持つことが考えら

れた。このことから，分析には修正版グラウン

デッド・セオリー・アプローチ（The　Modi且ed

Grounded　Theory　Approach：以下「M－GTA」

と略す）6）を用いた。

　分析に当たって，対象理解を深めるために当

事者団体のキャンプでの参与観察を行った。さ

らに分析過程では，概念生成および概念図の作

成においてM－GTA分析経験者および専門家

集団との協議を重ね，スーパーヴァイズを受け

ることで，分析の質の確保を図った。分析結果

の評価は，対象者2名に分析結果を提示し，概

念図や概念名，プロセス全体に対する意見を得

た。

皿．結果および考察

　M－GTAの分析の性質上，結果と考察をまと

めて述べる。分析の結果生成されたカテゴリー

と概念の関係である概念図を図1に，概念生成

の例としての分析ワークシートを表1に示す。

文章中，カテゴリーは【】，概念名は〈　〉

とする。

　まず，分析結果である概念図の全体的な流れ

について説明し，その後，各概念名について言

及する。

2．データ収集と範囲

　2005年5月～7月に，質問紙による子どもの

治療歴・障害の状況・家族構成等を尋ねたうえ

で，約1時間の半構造化面接を1対1で行った。

面接は，「小学校入学前後から現在までの，子

どもの学校生活において経験したできごととそ

の時に感じたこと」を主な内容とした。

3．倫理的配慮

　対象者には口頭と文書で，研究の趣旨，方法

参加・継続の自由，プライバシーの保持，調査

内容の研究外目的の不使用等を説明し，同意を

得た。

1．二分脊椎症児の母親の子どもの障害認識プロセス

　概念図（図1＞の全体的な流れ

　二分脊椎症児の母親の子どもの障害認識プロ

セスは，【排泄障害認識】に加えて新たに【学

習障害認識1が現れるという二様性を示してい

た。

　【排泄障害認識】では，母親は排泄障害はく揮

り〉であり，それがくいじめの原因になる懸

念〉を抱いていた。そのため，排泄障害をく母

と子の秘密〉にしていた。そのことで母親は，

自分が【孤立無援状態】であるという思いを強

めていた。しかし【支援コミュニティの発見】

により，〈守秘と開示の迷い〉が生じ，さらに

教師の働きかけである【教師評価1で大きく変

化する【子ども世界の広がり】によって，それ
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図1　二分脊椎症児の母親の障害認識変容プロセス概念図

表1　分析ワークシート画く母と子の秘密〉

概念名 母と子の秘密

定義
排泄障害を，わからないようにカムフラージュしたりそれについての説明を避けて，周囲に絶対知られ

ﾈいようにしたいという思いのこと。

・・ 竄ﾁぱり，なんていうかな，あんまり，本人にしても知られたくない部分だと思うんですよ。で，知

轤黷ｽくないことを知られちゃうみたいなところは。どうしてるの？　とは聞かれますけど，で，こう

｢うふうにしてるんだよって話はするんですけれども，やっぱりちょっと実際にお願いするのは，ちょっ

ﾆ一歩ひいてしまうかなっていう…。

ヴァリエーション

1（略）準備室を空けてもらって，トイレの部屋にしたんですよ。その時にベッドしかないと思って。（略）

gわないけどダミーっていうか，ちょっと見たときに不思議と思わないように，ポータブルの便器まで

uいたんですよ。

なにしてるのって来た時も，逆に車椅子なんで，車椅子でトイレいけないからここでするんだよって言

ｦばみんなあそっかっていう。

（略）でも自分で導尿ができて自分で始末ができるようになるということを考えると，あんまり公表し

ﾈくてもっていう意見の食い違いなんかもあって。（略）

（略）言ってないんですよ。だれにも。プールの時の着替えなんかは保健室で。

反対ヴァリエーション 幼稚園の時も話てたんで，それはもうオープンにしてかまいませんって言って。

理論的メモ

排泄については，みんなに知らせることではないと考えていることから，結果的に学校内では母と子の

髢ｧとなって，母子密着を高めている。また，排泄自立していないことに対して中傷する子どもが一人

ﾅも出るのを非常に恐れている。オープンにしている人としていない人で，性別や障害の重さ・入院回

狽ﾈどの共通性はみられない。

はく小さな開示容認〉へと進んでいた。最終的

に，【排泄障害認識1は，排泄障害が日常生活

であるというく生活に溶け込む日常性〉へと変

容していた。

　一方【学習障害認識1は，入学当初は強いも

のではなかった。しかし，【子ども世界の広がり】

の中で，母親はく新たな壁の出現〉を認め，そ

れによって他の子どもとのく差の開きに対する

落胆〉を新たに感じていた。さらに，学年が進

むにつれて，学習障害というく恐れていた障害

の顕在化〉を強く認識するに至っていた。

　この2つの障害認識の変容プロセスには，障

害児の母親としての葛藤する心理である【母ここ

ろのゆらぎ】が常に大きな影響を及ぼしていた。
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2，各カテゴリー内容

の【排泄障害認識】

　通常学級に通学する二分脊椎症児の母親に

とって，当初の障害認識は【排泄：障害認識】が

主たるものであった。母親は子どもの排泄障害

を，「方≠洗いのごとです乙，勉のノ｛ばちkつ

と。」と気軽に話題にできないく偉り〉である

と感じていた。川島7）が，「排泄のことを話す

のは恥ずかしいこと，排泄物は汚いものという

日本の根強い文化は，そうそう立ち入れるもの

ではない。」と述べているように，文化的背景

を反映した強い認識であると考えられる。さら

に　「赤ちゃんだ）からノナノ1ソ“・lkノを・いな，　やつぱク

ぞ・ういラ灘7＞が翻いちゃう。」という，オムツ

の使用が知1的な遅れを連想させ，〈いじめの原

因になる懸念〉を抱いていた。そのため，それ

をく母と子の秘密〉（表1）としていた。この

ことは，「排泄：障害には母子ともに不全感がと

もない，秘密の負い目となり，対人関係に消極

的で不安定になりやすい8）」状態であると考え

られる。この状態はt障害を否定的に捉えてい

る段階であると考えられた。

　しかし，母親を支援してくれる【支援コミュ

ニティの発見】や【子ども世界の広がり】によ

りく守秘と開示の迷い〉が起こり，その後「ぞ

fz／X6ラLkラが凌いごと。」とく小さな開示

容認〉に進んでいた。

　最終的に母親は，子どもの排泄障害を「二二

だからごiD’や／beぐって　ごめデなごうあん

だとピ二二ワ鑓で6こうなんだ」と，日常生

活の中で自然なこと（〈生活に溶け込む日常

性〉）として受け止めていた。このく小さな開

示容認〉およびく生活に溶け込む日常性〉の認

識は，障害を肯定的に受け止めている段階であ

ると考えられた。

　従って，母親自身の支援コミュニティの広が

りと，子ども自身の成長による世界の広がりが，

排泄障害認識を否定的なものから肯定的なもの

に変容させるといえるだろう。

iの【学習障害認識】

　小学校入学当初，ほとんどの母親は水頭症に

よる発達障害を強く認識する機会が少なく，漠

然と不安を抱いている状態であった。しかし，

多くが，小学校高学年頃までに行動面で取り残

843

される姿から，〈差の開きに対する落胆〉を感

じていた。さらに学習面の遅れが明確になり，

学習障害認識は，「やつぱク卸労な遅虎がある

んだ山というく恐れていた障害の顕在化〉に

至っていた。このことから，母親は子どもの小

学校高学年の時点で新たに大きな心理的衝撃を

受けていることがわかった。これは，水頭症を

併発していない2例にはみられなかった。

　これまで二分脊椎症児の学校生活の問題は，

「ただ単〆ご逐1が二不葺歯学だヲノクて；冤力∠7でば

ぞう乙か絶え凌いかち。」と排泄障害への医療

的ケアと運動機能障害に注目されがちであっ

た。しかし今回の障害認識の変容プロセスに，

水頭症の後遺症とみられる学習障害に対する認

識が大きなカテゴリーとして現れた。この問題

が自己導尿の確立に及ぼす影響も指摘されて

いる91ことから，二分脊椎症児の個別の教育的

ニーズとして，特に早期からの認知・学習面の

支援をあげなければならないだろう。ただしこ

こでの学習障害認識は，あくまで母親の認識で

あり，厳密な診断結果によるものではない。

iii　）【子ども世界の広がり1

　母親は心身共に逞しくなる子どもの姿をくひ

とり立ちの兆し〉として好意的に認めていた。

子どもが自発的に排泄障害を友人に打ち明ける

く子どもの排泄障害オープン化行動〉は，それ

まで排泄障害にくいじめの原因になる懸念〉を

抱き，〈母と子の秘密〉にしていた母親にとっ

て，「ああべつκをんで6凌いご乙だっZ｝のψこ

なあみたの雪塊じて『。ピ中跨ジ私の方1が務葎と

ま、どっちゃって。」という衝撃的なできごとで

あった。このオープン化行動は，排泄障害認識

を，閉ざされた否定的なものから開かれた肯定

的なものへと一気に変容させる大きな原動力と

なっていた。しかし，小学校時代に開示をしな

かった子ども（2例）は，以後も頑なに隠そう

としていた。

　〈子どもの排泄障害オープン化行動〉をとら

せる一因は，学校生活の中で自分の力を発揮し，

認められるようなく活かされる場の設定〉によ

り子どもが仲間意識や自信を高めていくことで

あった。そしてそれは，将来子どもの人間関係

の広がりを左右する大きな転換点であると考え

られた。
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　一方母親は，わが子が周囲の子どもたちと良

好な友人関係を保てない姿を見て，「私が屠で

でむ凌乙ぐ2ぎれ〆こ心えできちゃうと、弐があつ

で。その2乞だちの中κいることかもr中謝ちょっ

と．屠でで勿ないなつで盈うご、と賦だんだる学

年が壮，がるぽどあるなって。」というく子ども

の居場所がない切なさ〉を抱いていた。＜活か「

される場の設定〉がない時子どもの居場所は

ますます確保されず，それは母親に「乗ク選え

ら虎旨い壁がある」といったく新たな壁の出

現〉を感じさせている。それは1学習障害認識1

に強い影響を及ぼしていた。ここでは，教師の

学級経営のあり方が大きく影響していると考え

られ，教師は子どもの学習活動を支援する中で

特に子どもを活かす場を設定する重要性を認識

するべきであろう。

iv）【教師評価】

　子どもが力を発揮し，社会経験を増やすよう

なく活かされる場の設定〉を行うのは，「でき

で6でき凌ぐで6やらぜ’ま乙よラ，ぞ九が毎

∠1のr撹み童轟～ノだ》・らって一レ）ラ孝ノiの発∠雲。」と

語られる，母親が躊躇してもく背中を押して

くれる先生〉であった。反対に，「定が不汐血

潮ぐらいなんまで6なクまナよって「。動〆ノ否っ

でやつでいげ’ぱ凌んと’、か揆クますよつでさ。な

の〆こ：，翻「とかいろいろ凌廊〃∫遊できτ乙まう

と。」と敏感に教師の困惑を感じ取ったり，「お

母さんが奔ぐと殆塗6撹喰頃ξ6」穿・ご・乙τ乙ま

うんです，抱。」参母：さ’んが某てぐノ乙でるかちとク

あえずいいだろう。」という，子どもの学校生

活の質の改善に取り組もうとしない姿勢を感じ

取ったりしていた。一旦くわかっていない先

生〉と捉えると，不満を抱きながらも，「ごう

いラ擶κガ乙でみτらク乙やる方　ぞうい

うお子さんを月たごとのある方つτ鞍！ご一ノ《，

6いらっ乙やら凌いのが請ですよカ。だ）〃・ら．

やばクとまどレゾや凌いでナグどぞん凌磁じ

でナかカ。」と半ば諦めていた母親もいた。担

任が慢性疾患の子どもに関わるうえで困難を感

じている理由に，①病気そのものの理解②病

気による学校生活上の制限や対応が指摘されて

いるエ。）。本研究では母親も教師の病気への理解

が足りないと感じていることから，担任教師と

母親をつなぐ必要性が強く感じられる。その役

小児保健研究

割を果たすことができるのは，教員の中で医学

的素養を備える養護教諭であると考えられる。

v）【孤立無援状態】

　入学時に通学と引き換えに自己導尿の介助を

求められることを，母親は懸命に納得しようと

する。しかし，〈役割強制への反感〉はぬぐえ

ず，時間にく束縛される息苦しさ〉や，介助者

がく自分しかいない危機感〉によって，自分が

【孤立無援状態】であると感じ，さらにストレ

スを高め，つらく否定的な気持ちで介助してい

ると考えられた。特にく母と子の秘密〉段階で

は，排泄障害を隠すことにより，さらに【孤立

無援状態】を強めていると考えられた。

vi）【支援コミュニティの発見】

　ある母親が，「クラズのお2をだちのお綬さん

が一壷．灘を覚えτぐ虎たお母さん，がいでr中

島声）かげでぐれでピ中広やつでぐ糞ま乙カ

カ盆。」と語ったように，〈他の保護者の支え〉

を得ることによって【孤立無援状態】から脱し

ていた。他の保護者の支えば，母親の排泄障害

の開示容認をさらに進め，そのことがまた強力

な支えをもたらすようになっていた。

　また，〈養護教諭の支え〉を得るか否かは，

母親によって大きく異なる概念となった。支え

を得ている場合は，養護教諭から保健室で子ど

もの導尿を支援してもらえることを通じて，大

きな安心を得ていた。これは，「勿か点ったご

とがあると逆κ汎愛μβ分から，舟堂，裂1が凌

ぐなつちやクたとか鍔こhれちゃったとZ九

言うみたい凌んで　ぞうナ，ると6ラ本当7ご渓ぐ

≠を貸乙でレリをだγノるのて『。」と語られていた。

さらに，排泄：障害認識がく母と子の秘密〉の段

階にあっても，「話を謡いて鱒ぐノZたんてr。6ラ

ぞ虎で面輪秘6烹1がナンるでるとごろ6あったク

乙z｝んですカ。」，「その芳生の」ぢ；かゲで凌んと

ノか私6。寿：珍悪ぐ凌っτ庁っノをまきκ，いろい

ろその発1生、とお話乙たク乙で。なんと，か棄ク勿

ノZノをガ・凌ク「碗がゴプ㌧るtiプ「ノZとも」というように，

養護教諭はその母親の心情や悩みを受け止め，

母親を精神面から支援していることが明らかに

なった。

　養護教諭は，保健室の機能を最大限に活かし，

自己導尿の介助に関わる具体的支援と，母親の

精神面の支援を行うことができる存在であった
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といえる。

　しかし一方面，「交游ぱないですカ。癬を

示ナ禦建の〕宏堂っτな，か揆か。だ：ガ・ら，欝カク

，がな〆ノノzぱぞごで御ノ1葬凌んですよ。」，「痂い

盈じの養護の宏1生で1ざつぐばちん〆ごば綴で

き凌い。」と養護教諭の支援をまったく期待し

ていない母親もみられた。その場合，養護教諭

からも母親と積極的な関わりを持つことはな

かった。この理由として，一般校の養護教諭が

慢性疾患感恩の健康管理に関する困難や問題点

として医療的ケアに関することが挙げてられて

おり，医療行為を行うことの抵抗感が多くみら

れている11）ことが考えられる。養護教諭にとっ

て，医療的ケアはなじみのない行為であり，そ

の対応に不安を抱くことから，保護者に積極的

に関わることができないでいる可能性が考えら

れる。

　この，母親の手助けをし，心理的に支えてく

れる【支援コミュニティの発見】は，【子ども

世界の広がり】に対して，いわば，母親の世界

の広がりと捉えてよいだろう。

vii）【母こころのゆらぎ】

　子どもの障害に対して母親として抱く，わが

子への苦しいゆらぐ心理を【母こころのゆら

ぎ】とした。母親は，特別扱いされることなく，

〈普通の子どもと同じように育てたい〉という

強い願いを抱いていた。しかし，通常学級で他

の子どもに取り残される姿を見ると，「β分だわ

たら彪が蕨だら」という強いく自己投影による

嫌悪感〉も抱いていた。これは，母親の，子ど

もの姿に自分を重ね現状を認めたくない気持ち

であると考えられた。さらに根底には「ず一つ

と砂乙漸1ないっτいう面向…ち，があるんでナ。」，

「やつぱク私6，嘉で6，身分が凋0庫菩iを6っ

τいないので　やつぱク垂解乙τ、あゲらノ乙ない

紛があったク乙で。」という言葉に象徴され

る，子どもに対する罪悪感やわかってやれない

哀しみというく母としての哀しみ〉を抱いてい

た。親の障害受容について「慢性的悲哀は，常

に悲哀の状態にあるのではなく，健常児では当

たり前の発達的事象や社会的なできごとが障害

児の家族の悲哀を再燃させるきっかけどして潜

在的にあり，そのために周期的な現れ方を示

す。」12）と言及されているように，罪悪感を含ん
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だく母としての哀しみ〉は，思春期の子どもが

く新たな壁の出現〉に直面し，「お母さんκぱ

（つらさ識力から論い。」と苛立ちをぶつけら

れることによって強く刺激されていた。この哀

しみは，女の子の母親だけに語られていたこと

から，同性であることが関連しているのではな

いかと推測できる。

　また，子どもの将来について「β分の生血を

支ズfe》tノて凌お，かつβ分κあったごとを葉

しでいノかまきゃ凌ちなレユん0や幸い，か凌。」と

く“ｵしい”将来への希望〉を抱いていた。

　このカテゴリーは障害児の母親の心理として

非常に重要であろう。しかし，本結果では子ど

もの生活年齢や性別・排泄および発達障害認識

の段階に関わらず語られていたことから，プロ

セス性を持つとはいえなかった。よって，常に

混沌とした状態で母親のこころの中に存在する

のではないかと考えられた。

　支援者は母親が子どもの障害を受容するべき

であると考えるのではなく，この【母こころの

ゆらぎ】が常にあることを認めたうえで，支援

する必要があると考える。

IV．研究の限界

　今回，母親は子どもの性の問題を語っていな

い。しかし性別による排泄介助に対する面恥心

や二次性徴の到来・性機能の障害等は，二分脊

椎症児の重要な課題であると考えられる。

　また，今回の調査対象は当事者団体に加入し

ている母親であったことから，比較的ソーシャ

ルサポートを得やすい状況であり，わが子の障

害をポジティブに捉えることができた13）と考え

られる。さらに，対象者の8割以上が水頭症既

往児であったことから，ここで得られた結果

は，当研究対象者における水頭症既往のある二

分脊椎症児の母親に限定されるものであるとい

える。

V．結 論

　分析の結果，1）小・中学校通常学級に通学

する二分脊椎症児の学校における母親の障害認

識の中心は，排泄障害認識にあった。母親は，

排泄障害について否定的な認識から葛藤を経

て，肯定的認識までの段階を行き来していた。
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2）排泄障害とは別の新たな認知・学習面の障

害の顕在化によって，子どもが小学校高学年に

なる頃，母親は大きな落胆と悲哀という心理的

衝撃を受けていた。3）母親の障害認識変容プ

ロセスには，【子ども世界の広がり】，【教師評

価】，【孤立無援状態L　【支援コミュニティの発

見】，【母こころのゆらぎ1という5つのカテゴ

リーが影響を及ぼしていたことが明らかになっ

た。

　これらのことから，今後小・中学校通常学級

に通学する二分脊椎症児の母親への支援は，母

親の揺らぐ心情や心理的衝撃を理解し，その認

識変容プロセスに添うことが重要であるといえ

る。さらに，子どもへの支援は，子どもが活か

される場を提供することと，認知の偏りや学習

の遅れに配慮した学習支援を早期から実施する

ことが求められる。また養護教諭は，子どもの

自己導尿の介助だけではなく，教諭と母親をつ

なぐ役割と母親を精神的に支える役割を果たす

ことができる立場にあり，今後積極的に支援を

進めていく必要があるだろう。
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（Summary）

　This　study　clarified　the　changing　process　of　moth－

ers’　recognition　of　their　children’s　disability　through

their　children’s　school　lives；these　children，　who

had　spina　bifida，　attended　ordinary　classes　in　el－

ementary　and　junior　high　schools．

　A　semi－structured　interview　was　conducted　with

16　mothers　of　children　with　spina　bifida　who　were

enrolled　in　ordinary　classes　in　elementary　and　junior

high　schools．　The　individual　interviews　lasted　for

approximately　an　hour　．

　The　study　revealed　that　the　mothers　recognized

that　their　children　differed　from　children　without

disabilities　in　that　the　former　exhibited　（highly

impaired　excretionl　and　suffered　from　a　（learning

disorderl　．　As　a　result，　bimodality　was　observed

with　regard　to　the　mothers’　recognition　of　their　chil－

dren’s　disability．

　The　support　for　mothers　with　children　who　have

spina　bifida　and　who　attend　ordinary　classes　in　ele－

mentary　and　junior　high　schools　should　be　based　on

the　mothers’　recognition　process．　Educational　guid一
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ance　that　considers　the　children’s　cognitive　impair－

ments　and　learning　dithculties　should　be　introduced

at　an　earlier　stage．

（Key　words）

spina　bifida，　transfiguration　process　of　mothers’

recognition　of　their　children’s　disability，　ordinary

classes　in　elementary　and　junior　high　schools，　spe－

cial　support　education

o o o

書 評

病気の児童生徒への特別支援教育

　病気の子どもの理解のために

発　行　全国特別支援学校病弱教育校長会

　　　　国立特別支援教育総合研究所

A4判　110頁　非売品

　近年の保健・医療や衛生環境の向上に伴い，いろいろな病気があっても長く生きられる子どもたちが増えてい

る。その子どもたちが周囲の社会からの理解を得て，楽しい生活を送れるようにして，また，大人になってから

可能な範囲で自立できるようにするためには，誤った知識から生じる偏見をなくさなければならない。そのため

に，子どもに関わるあらゆる人を対象に，また，特に学校教育機関などで子どもと接する人に，病気の子どもを

理解してもらう目的で作成された。単に「病気の解説書」や「病弱教育のHow－To書」ではなく，子どもを理解し，

病気を理解し，適切な指導と必要な支援を行うために作成された。この印刷物としての出版物は，全国の特別支

援学校や特別支援学級，そして都道府県・政令指定都市教育委員会に配布された。また，誰でも全文を利活用で

きるように，下記にWeb掲載されているので，ご一読いただきたい。

　http　：　／／www．nise．go．jp／portal／elearn／shiryou／byoujyaku／supportbooklet．html

　内容としては，まず病気の子どもの理解のために，「病気の子どもたちが困っていること」，「支援のポイント」，

「入院している子どもへのかかわり」，「プライバシーへの配慮」，「こころのケア」，「病気の子どものための教育」，

「さらに詳しく知りたい方は」に関して，A4サイズのパンフレットが載っている。そして，今回全国に配布さ

れた出版物では「白血病の子どもの学校生活を支える」が取り上げられているが，今後のWeb版では多くの疾

患を掲載する予定でいる。さらに病気の子どもの教育的支援（1：実践編，■＝制度編），そして，各種の資料が載っ

ている。平成19年度より本格的に特別支援教育が始まったが，現場の意識がなかなか追いついていない場合もあ

り，一般の通常学級や養護教諭にも役立たせていただきたい内容が豊富に盛られている。小児保健関係者に是非

読んでいただきたい内容である。

　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（国立成育医療センター成育政策科学研究部長　加藤忠明）
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