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巻頭言 
第 24 回大会を終えて 

全国訪問教育研究会会長 猪狩 恵美子 
 

 暑い夏、そして冬を迎え、みなさまのもとに「訪

問教育研究」第 24 集をお届けいたします。 
 

 東北の冬の訪れに、被災地のみなさまのご苦労を

思い、雪と寒さのなかで変わらないはずだったご家

族・地域の暮らしが大きく変わってしまったかなし

み・いたみ・怒りを思うとことばもありません。し

かし、「学校は希望」「子どもは未来への希望」と立

ち上がっておられるみなさまの姿に、教育にたずさ

わるものがそれぞれの地域で一人ひとりの子ども、

一つひとつの教室・学校を大切にしていく営みの大

切さをかみしめながら進みたいと思います。 
 
 埼玉県大宮市で開催された全訪研第 24 回大会は、東日本大震災、その後の余震や電力不足など

で例年どおり開催できるのか、どれくらいの参加があるのか、大変心配されましたが、今年も全

国からたくさんご参加いただき、充実した 2 泊 3 日の大会となりました。 
 国においてはインクルーシブ教育の具体的なありかたが議論され、福祉のあり方をめぐっても

「障害者総合福祉法」の検討が大きな課題になっています。障害者の権利に立脚した具体的な支

援の充実が鋭く求められています。 
 そうした大きな動きのなかで、障害のほか様々な事情で学校に通うことのできない子どものた

めの訪問教育も、いのちを大切にして、より子どもの立場にたった中身と方法を発展させること

が必要です。 
 
 今回の大会では、開会行事では、開催地・埼玉の訪問学級の実践が学校毎に多彩に報告されま

した。７つの分科会に１６本のレポートが報告され活発な議論が行われました。文字通り「豊か

な実践、確かな実践」を学び合った大会でした。それぞれの実践・報告は、ていねいな気づき・

仮説・振り返りを重ねながら教育を充実させるとともに、保護者との連携、校内での連携、医療・

福祉との連携をしっかりと組み込んでいます。決して短期間で結果が出せる中身ではなく、長い

積み重ねをもとにじっくり、「わかった、できた、うれしい・だいすき」と納得する子どもとの学

び合い・伝え合いを土台にした実践だといえるでしょう。 
 手にとってお読みいただき、学校で先生方、保護者のみなさんと語り合っていただけたらと思

います。子どものしあわせを広げる訪問教育の実践研究を深め、ぜひ来年、愛知で開催される第

25 回大会に、実践を持ち寄りましょう。 
2011 年 12 月 
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Ⅰ全国訪問教育研究会第 24 回全国大会（埼玉） 

 

全国訪問教育研究会第 24 回全国大会要項 

 

■大会テーマ■ 

「地域に根ざした訪問教育を進めよう～地域の中で安心して生きる～」 

 

■開催日時■ 

   ２０１１年８月３日（水）～５日（金） 開場１２時００分（開会１３時００分） 

 

■会場■ 

   大宮ソニックシティ （最寄り駅：ＪＲ大宮駅 徒歩３分） 
    〒330-8669 埼玉県さいたま市大宮区桜木町１－７－５  TEL:048-647-4111 

 
■主催■ 

 全国訪問教育研究会 

 

■後援■ 

文部科学省・厚生労働省 
 全国特別支援教育推進連盟・全国特別支援学校肢体不自由教育校長会 
 全国特別支援学校知的障害教育校長会・全国特別支援学校病弱教育校長会 
 社会福祉法人全国重症心身障害児(者)を守る会・全国訪問教育親の会・全国病弱教育研究会 
 全国肢体不自由特別支援学校ＰＴＡ連合会・社会福祉法人全国社会福祉協議会 
 認定NPO法人難病のこども支援全国ネットワーク・独立行政法人国立特別支援教育総合研究所 

埼玉県教育委員会・さいたま市教育委員会・埼玉県特別支援学校校長会 

 

■大会日程■ 

８月３日（水） 

１３：００～１５：００  開会・開会行事 

基調報告 

１５：１５～１６：４５  大会記念講演 綿 祐二 

（文京学院大学人間学部人間福祉学科教授・社会福祉法人睦月会理事長） 

「重度の障がい児の将来の生活設計について考える 

～地域協働で本当のニーズに応えていくための医療・家族・教育、そして福祉の連携～」 

１７：００～１７：３０  全訪研総会 

１７：４５～１８：２５  分科会打ち合わせ（司会･共同研究者・レポーター） 

 

８月４日（木） 

９：００～  ９：３０  分科会打ち合わせ 

９：３０～１２：００  分科会 

１２：００～１３：００  昼食 

１３：００～１６：３０  分科会、 親の会懇談会 
１６：４５～１８：００  共同研究者・役員懇談 

１８：３０～       訪問なんでも交流会 

 

８月５日（金） 

 ９：００～１１：００  ワークショップ 

１１：１５～１１：４５  全体会・閉会行事
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下川和洋
長方形



 

 

■分科会■ 

   分科会名 分科会のねらい（◆共同研究者） 

①健康・身体づくり １ 今回は参加者のニーズに応

え、２つの分科会を設定しま

した。呼吸・摂食・排泄・運

動動作などの指導について

講義・実践を交えながら交流

しましょう。 
（※午前はレポート報告、午

後は実技講座を行う予定で

す。） 

障害が重く、日常的にさまざまな健康管理が

必要な子どもに対する関わりについて。 
◆花井 丈夫 
（横浜療育医療センター 理学療法士） 

②健康・身体づくり ２ 姿勢づくりやこどもの活動を引き出す関わ

りについて。 
◆桑原 輝男（東京都立府中特別支援学校）

③コミュニケーション 重度・重複障害児のコミュニケーションを育てるための援助や配慮につい

て、レポートを元に訪問での実践内容を交流しましょう。小中学部の訪問

生だけでなく、過年度卒業生など青年期に入っている生徒についても、｢コ

ミュニケーション｣という視点から幅広く討議をしましょう。 
◆川住 隆一（東北大学大学院） 

④あそび・文化 障害が重く、限られた環境条件の中での｢あそび｣は、どの教師も親も悩む

ところだと思います。貴重な経験や工夫を交流しあって共有の財産としま

しょう。訪問での実践内容、また、高等部生徒や過年度卒業生など青年期

に入っている生徒についても、｢あそび｣から発展した「文化」という視点

から幅広く討議しましょう。 
☆参加される方は、教材を持ってきてください。分科会内で教材紹介を行

います。 
◆木下 博美（京都府立舞鶴支援学校） 

⑤施設入所児者の教育 施設入所児者の教育内容について、具体的事例を通じて実践を深めていき

ましょう。また、就学免除者等、不就学者の教育保障について関係者との

連携を大切にしながら進み始めている実践を交流しましょう。 
◆河合 隆平（金沢大学） 

⑥病気療養児の教育 “生きる力を育む”いのちの輝く教育を求めて、病気療養児の教育内容・

方法や、院内学級・分教室・病院内訪問教育の実践を深めていきましょう。

◆猪狩 恵美子（全国訪問教育研究会会長） 
⑦地域での生活支援と 

教育 

 －医療・教育・生活 

「地域の中で生きる」視点での生活支援、卒業後の進路を見通した指導、

アフターケア、社会参加など、子どもたちの教育と生活を豊かにする地域

支援のネットワークづくりが大切になっています。医療的ケアを必要とす

る障害の重い子どもたちから内部疾患を持つ子どもたちの地域での生活な

ど、様々な障害のある子どもたちの就学前から在学中、卒業後までの教育

と生活を考えていきましょう。 
◆綿 祐二（文京学院大学） 
◆下川 和洋（全訪研全国事務局・NPO 法人地域ケアさぽーと研究所） 
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■全国訪問教育研究会第２４回全国大会実行委員長 あいさつ 

 
作田 亮一 

獨協医科大学越谷病院子どものこころ診療センター教授 

 

 
ご挨拶の前に、去る３月１１日に発生した東日本大震災

で被災された皆様に心よりお見舞いを申し上げます。お亡

くなりになられた方々のご冥福をお祈りするとともに、ご

遺族に心からお悔やみを申し上げます。また、被災地域の

一日も早い復興をお祈りいたします。この挨拶文は３月末

に書いています。まだ、家族の行方もわからず、生活の先

行きもまったく考えもよらぬご家族が何万人もいます。戦

後の日本が初めて経験する国家の危機的状況です。しかし、

この中で、日本国中に自分のことだけではなく他者を思い

やり、助け合う、もともと日本人に備わっている文化が見

えています。全国大会が開催される８月には、復興の道程

の光がしっかりと輝いていることを祈っています。 

 さて、私は、平成１４年から埼玉県肢体不自由養護学校で始まった医療的ケア運営委員会に関わって

まいりました。ということは、今年で１０年目になります。学校で安全に有効に医療的ケアができるよ

うに、委員会などで話し合っています。また、実際に、巡回指導医として学校を回っています。実際に

学校へ行き、医療的ケアの状況を看護教員、養護教諭、担当教諭などとお話しをするうちに、学校で医

療的ケアの対象にできない子供たちの存在、そして、その子どもたちへ、訪問教育という形で関わって

いる先生方のご苦労を目の当たりにしました。また、微力ですが訪問学級の先生方の相談にも乗ってい

ます。私の病院の病棟まで訪問教育に来ていただいてもいます。先生方の高い志に頭が下がります。 

 医学の進歩によって重度の呼吸障害や胃瘻などの超重症児が増加しています。特別支援学校での医療

的ケアの整備は全国で行われていますが、どうしても登校することが困難で在宅医療を継続している児

童も多く、訪問教育の意義は非常に高いと考えます。教育の中で、生命維持に直結する医療的ケアを必

要とする子どもたちとどのように関わっていくか？訪問教育の場ではどこまで許されるのか？議論が

必要です。活発な意見の交換を期待いたします。 

 埼玉県は人口７００万人と大きな県です。東西に広く、大宮はほぼ中央に位置しています。８月はと

ても暑いと思いますが、大宮には美味しい料理屋なども沢山ございます。できれば、ゆっくり埼玉県を

散策していただきたいと存じます。 
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■大会記念講演 
「重度の障がい児の将来の生活設計について考える 

～地域協働で本当のニーズに応えていくための医療・家族・教育、そして福祉の連携～」 

綿 祐二 

文京学院大学人間学部人間福祉学科教授・社会福祉法人睦月会理事長 

 
《講師略歴》 
 1964 年、愛知県生まれ。東京都立大学助手後、

長崎国際大学助教授を経て、現在、文京学院大学

人間学部人間福祉学科・大学院人間学研究科教授。

文京学院大学地域連携センター長。社会福祉法人

睦月会理事長（障害者支援施設「わかばの家」（入

所施設）／大田区立大田生活実習所（生活介護事

業）/ケアホーム国立／西東京市田無障害者福祉セ

ンター（生活介護事業）特定非営利活動法人福祉

なんでも相談室「Cotton Rings（障害児余暇支援

事業）」理事長、NPO 法人「Cotton Dream(障害者

就労支援)」理事長。介護福祉士のあり方および養

成プロセスの見直し等検討委員会、介護福祉士国

家試験委員（以上 厚生労働省）、精神保健日豪比

較研究班研究員（厚生労働省）などを歴任。 

専門は「ケアマネジメント研究」「重度心身障害児

者の QOL 指標に関する研究」「ノンバーバルコミュ

ニケーションの開発」「障害児者地域生活支援」。

著書は、「高齢者の寄り添い介護」（黎明書房）「介

護の基本Ⅰ」「介護の基本Ⅱ」「生活支援技術Ⅰ」

（建帛社）「利用者本位の介護技術」（アニカ出版）

「障害者におくる僕らのスポーツ、僕らもスポー

ツ」（ベースボールマガジン社）「アダプティド・

スポーツの科学」「介護福祉士養成講座」「福祉レ

クリエーション総論」（中央法規出版）など多数 

 
《記念講演》 
■はじめに 
 みなさんこんにちは、文京学院大学の綿と申し

ます。まず、全国訪問教育研究会第２４回全国大

会、開催おめでとうございます。今日は、「障害者

支援」ということについて、皆さんと考えてみた

いと思っています。 
 先ほど来、埼玉の特別支援学校訪問教育での実

践を拝見させて頂き、率直に申し上げますと「頼

もしいなぁ」「ステキだなぁ」という感動とともに

実は「懐かしいなぁ」という思いがあります。そ

の懐かしさについては、また後ほど、お話したい

と思いますが、このような訪問部の子どもたちが、

どうやって将来生きてゆくのか、ということにつ

いて、私は福祉の教員ですから、そちらの立場か 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
らお話をさせて頂ければと思っています。 
 今大会は「地域に根ざした訪問教育を進めよう

～地域の中で安心して生きる～」をメインテーマ

に掲げて開催されています。私は普段は障害者福

祉の研究者をやっていますが、一方で社会福祉法

人施設の経営者（関東地区で１２の施設を経営し

ています）でもあり、「教育」と「福祉」の両方に

いる人間です。そんな中「重度の子ども達が地域

の中で卒後、本当に生きていけるのか」「地域で安

心して暮らす」というのはどういうことなのか、

と思うことが多々あります。 
 先日、大田区の通所施設でこんなことがありま

した。養護学校を卒業して２７年くらいになる、

通所をしている人です。在宅で暮らしています。

去年の夏くらいからお休み勝ちになりが、その理

由は家族の高齢化による、いわゆる「在宅介護破

綻」を起こしていた、ということでした。緊急に

ワーカーさんと一緒に入所施設を探すことになり

ます。この人は多少の医療的ケアが必要になりま

すが、これまでは家族がケアをしてきました。し

かしケアの必要な人が、在宅での生活が出来なく

なった時に利用する入所先、これがなかなかない

んです、正直なところ。もちろん、一時的に預か

るところはありますが、入所となると行き先がな

い。そして最終的にやっと見つけた施設が、四国

です。そこに入所されました。おそらく、ご家族

とはなかなか会えない、へたをすれば永久の別れ

となる可能性がある。 

－　5　－



 実際に、地域で生きてゆく、ということはなか

なかまだまだ社会資源が整っていない、というの

が現実なんです。そのような中、地域で安心して

暮らすとはどういうことなのか、を皆さんと一緒

に考えるきっかけになれば、と思っています。 
 
■福祉施設づくり 
 私は福祉の世界で仕事を始めて今年で２８年目

になります。２８年前に、自分で施設を建てまし

た。ちょうど２０歳、大学３年生の時に施設を作

ったことになります。社会福祉法人を取り、施設

経営を始め、今まで２８年間やってきました。も

ともとぼくの専門は、重心のリハビリから勉強し

てきましたから、そういうリハビリもやる施設を

作ったわけです。２８年前といいますと、福祉で

は「措置」の時代で、国が何でも面倒をみてくれ

ていました。 
 「よく２０歳で自分で施設を作ることが出来た

ね」と言われます。そして３つの質問をされます。 
 １つは「先生はどこかの御曹司ですか？」とい

うものです。最初にいきなり作ったのが６０人の

入所施設ですから、そう思うみたいですね。 
 ２つは「二代目ですか？」ということです。実

はそのどちらでもありません。 
 で３つめには「何か悪いことやった？」（笑）と

いうことです。なんでこんなことを聞かれるか、

というと、施設を作るのには、ものすごいお金が

かかるからなんです。６０人の入所施設建設のた

め、当時で１１億円かかりました。だから、この

３つの質問が来るんですね。 
 「じゃあ、そのお金をどうしたの？」というこ

とですが、実は２０歳の時に１１億円を貯めまし

た。でも１１億円を全部自分で支払うわけじゃな

いんです。半分は国が出します。さらに１／４は

都道府県が出します。つまり３／４は税金で、残

り１／４がキャッシュです。となると、２億５千

万円ですが、これは本当に貯めました…と言うと

「エーッ！」となりますが、次の話をすると「あ

あ、なるほどね」と納得されてしまいます。 
 実はぼくの施設というのは、「家族会」をベース

として、親たちが集まって立ち上げた施設です。

ですから、１／４というのは家族の出資というこ

とになるわけです。最初「障害を持った子ども達

の地域で暮らす家が作りたいんだ！」という訴え

に対して１０人くらいの家族が賛同してくれます。

そして１家族が１５００万円くらいをポーンって

出してくれます。「１５００万円も！」と言われま

すが、実はいとも簡単に出す親がいるんです。な

ぜなら、重度の障害を持っている子ども達の生涯

の家になるところです。今普通の子どもを大学に

行かせようとしても、５００万円くらいはかかり

ますね。それを考えると、重度の子ども達が生涯

の住処を得るために１５００万円というお金を出

す家族は、いるわけです。そして、１５００万円

が１０人で、１億５千万円。では、なぜこんなに

お金を出してくれる親が近くにいたのか？ 
 
■私の家族環境 
 実はぼく自身、障害者の家族の中で育ってきて

いるんです。親の会・家族会と一緒に生活をしな

がら施設を作ってきたという経緯があるわけです。 
 まず両親が障害者です。ぼくは第４番目の子（末

っ子）です。上から兄ちゃん、姉ちゃん、姉ちゃ

ん、ぼくなんです。そして上３人が全員、障害者

なんです。つまり綿家は、６人のうち５人が障害

者、という家なんです。そんな中で生まれ育って

いるものですから、福祉や教育という部分ではと

ても、冷めていますし、きれいごとは言いません。

本音で話をします。今日の記念講演も、本音で話

そうと思っています。こういう勉強会の中では本

音で話せないといけないだろう、と思うからです。 
 具体的に言うと、親父は下肢マヒだけ。家では

一番軽度かもしれません。おふくろは全盲で、体

幹機能障害で、一番重いかなと思います。一番上

の兄ちゃんは、今までいっぱい出てきた子ども達

と同じ、重度のＣＰで、アーとかウーしか言わず

に、いつもリクライニングベッドにいます。二番

目の姉ちゃんが知的障害で、三番目のお姉ちゃん

がＣＰ。障害のデパート状態で育ったものですか

ら、地域で暮らすとか生活をすることの大変さに

ついては、きれいごとでは通用しないという世界

の中で生きてきました。 
 先ほどから先生方の報告を見て「懐かしいなぁ」

と思ったのは実は、そういう環境の中にいたから

です。ぼく自身、いつも養護学校の中にいたから

なんです。お兄ちゃんのＰＴＡ行事になると、両

親が障害者ですから、我が家ではぼくが行くこと

になるわけです。そうすると、ＰＴＡのお母さん

方や養護学校の先生方がかわいがってくれるわけ

です。「綿君の弟さん来たの」ってね。「来たの」

というか、いつもいました。ぼくは普通学校に通

いながら、帰りにお兄ちゃんを迎えに行く、そし

て兄ちゃんをピックアップして家に帰る、という

生活をずーっとやってきましたから…。ぼくは、

養護学校の中で、兄ちゃんや姉ちゃんの友だちと

ばっかり遊んでたんです。ぼくは小さい時から地
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域の中で、健常の友だちがいなかったくらいです。 
 
■教育と福祉の連携 
 今いわゆる福祉の専門家になり「地域で生きる

とはどういうことなんだろう？」ということを考

えた時、いつも感じるのは「教育と福祉が、分断

されている」ということです。 
 障害者が養護学校小学部に入る前というのは、

福祉（療育）の世界にいます。そして中学部、高

等部へと６・３・３と進み、また福祉の世界に戻

ってくる…。福祉という世界でスタートし、教育

がはさまって、また福祉に戻る。その中で子ども

達は成長を遂げていきます。その時、訪問部など

の重い子達が、どうやって卒後生きてゆく術を見

つけてゆくのか、教育と一緒に考えないといけな

い、そこが大きな課題だと思っています。 
 ある県の特別支援学校の授業研究会に助言者と

して行ったことがあります。吸引を必要とするの

ですが、とても多動な子について、その先生が「こ

の子を高等部の３年間、受け持ってきました。様々

なことをやってきました。そして教育成果として

この子は、３０分教室の中でじっとしていられる

ようになりました」と報告しました。ぼくはそれ

を聞きながら「うわー、素敵ですね」と言いまし

た。最後に「質問はありませんか」と司会からあ

って、ぼくは思わず本音で「先生、本当に素敵で

すね。３０分もジッとしていられるようになった

んですね。でも先生、マクドナルドで３０分じっ

としていられますか？」と聞いたのです。そした

らその先生は「いやー、それはどうかな」って言

いました。 
 つまり、学校という環境と地域という環境は違

う、ということです。様々な因子が関わってきた

時に、果たして本当にそれが地域の中で生活する

術になっているのか。先生方も地域実習として、

子ども達と一緒に通所施設等に同行すると思いま

す。その時にぼくも一緒に実習に入る、その時に

先生に「Ａ君は普段は何をやっているのですか？」

と伺うと、「この子はキラキラしたものが好きで、

手がよく動くから、紙漉きをします」と言います。

そこで「それは素敵なんですけど、うちの作業所

（生活介護事業）ではそれ系の仕事はないんです

よ」と話をします。そして「１年間で、これだけ

出来るようにしておいてもらえませんか？」とお

話して、個別支援計画に組み込んでもらう、そう

すれば高三で卒業する時に、スッとその活動に入

れます。これが出来るためには、作業所での活動

に何が求められているのかについて、作業所と学

校が連携していかなければ、出来ませんね。 
 
■障害者とは？ 
 では、どうやって連携するか、実際の福祉の現

状はどうなっているか、ということを、皆さんと

一緒に考えてみましょう。さて皆さん、目の前に

いる訪問部の子ども達が「どういう人たちです

か？」と聞かれた時にどう答えますか？ 重度の

障害者というイメージがあるでしょうが、「どんな

人ですか？」と聞かれたら、どうですか。それを

きちんと考えて、一行で書いてみて下さい。どう

書きますか？ 
 で、その書いたものを、近くの方に見せてあげ

て下さい。どうですか、それはとても勉強になる

ことです。ザワザワしても構いませんよ…（場内

ザワザワ）…自分の持っている子どもが、どんな

子どもかということを見せ合うということは、大

層勇気のいることなんですね。今先生方は、特別

支援学校という障害児の専門の先生、でも一人ず

つは違う感覚の中で、障害を持っている子ども達

と接しているかもしれませんよね…いろんな書き

方がありますね。目の前の子どもが医療的ケアの

必要な子どもならば、そのように書くでしょうし

…。 
 先ほど申し上げましたとおり、ぼくは小さい頃

から障害者の中で生きていますから、人と障害の

とらえ方が、若干違うんです。これについては「一

家族」としての立場でお話します。 
 小さい頃『何でうちには車椅子がたくさんある

んだ？』って思ってました。父ちゃんと母ちゃん

と、兄ちゃんと姉ちゃん、全部で４台の車椅子が

あるわけですから、家の中が車椅子だらけなんで

す。最初は車椅子で遊んでました。そして兄ちゃ

んの車椅子が、かっこよく見えましてね（笑）。タ

イヤにはミッキーマウスの絵なんかが貼ってあり

ますしね。車椅子が欲しくて欲しくてしょうがな

かったもんですから「いいなぁ、兄ちゃんも姉ち

ゃんも車椅子があって。ぼくにも車椅子買って

よ！」って、本気でねだってました。さて、そう

すると親は何て言うか分かりますか？ 
 「私たちは足が動かないから車椅子に乗ってい

るのよ」なんて言いませんよ、家族は。「あんたは

チビだからもらえないの！」って、訳の分からな

いことを言いますよ（笑）。『そうか、大きくなっ

たら車椅子がもらえるんだ！』って本気で思って

ましたね。 
 でもそのうちに「車椅子が欲しい」なんて言わ

なくなるんです。何故ならぼくは「歩けるから」
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です。『兄ちゃんや姉ちゃんたちは歩けないから車

椅子に乗っているんだね』という「学習」をする

ことになるわけです。そんな学習が日々ドーッと

来るわけです。 
 もう１つ、小さい頃のぼくが欲しいものがあり

ました。重度の障害を負っている兄ちゃんや姉ち

ゃん、父ちゃんも母ちゃんも持っていて、ぼくだ

け持っていないもの。「赤い手帳」です。兄ちゃん

は「青い手帳」も持ってました。『いいなぁ～、な

んでぼくだけ持ってないんだろう？』って、本当

に思ってました。家族全員が持っていてぼくだけ

持ってないと、どうなるか？ 『ぼくだけ人間じ

ゃない』くらいに思ってました（笑）。 
 ぼくにとってあれは、魔法の手帳に見えるんで

すよ。脳性マヒの兄ちゃんの車椅子を押してバス

に乗ろうとする。そこで手帳を見せると、兄ちゃ

んはタダで乗れるわけですよ（笑）。そして末っ子

のぼくだけ、チャリーンとお金を払うんですよ。

ぼくは兄ちゃんの赤い手帳のことを「兄ちゃんの

定期券」って言ってましたよ。 
 あの手帳はものすごい威力を発揮します。例え

ば、遊園地に行くとすごいんです。東京ディズニ

ーランドなんて行ってごらんなさい。あの手帳を

持って兄ちゃんと一緒に入ると、タダ同然で入れ

るんですよ（笑）。更にアトラクションに乗るとき。

あの２時間待ちの行列をぼくだけ待つんですよ

（笑）。兄ちゃんは手帳を見せると、スッと横から

入っていきますね。その意味が分からないものだ

から、本当に手帳が欲しくて、赤い画用紙で偽造

したことがありますよ（笑）。バスに乗るときに見

せたら、もちろんつかまって（笑）、諭されて…そ

れだけ欲しかったんですよ。でもやっぱり、その

うちに「手帳が欲しい」なんて言わなくなるんで

すよ。何故ならばぼくは「待てるから」です。 
 小さい頃、ぼくは『兄ちゃんや姉ちゃん達は、

あの手帳を持っているから障害者なんだな』って

思ってました。厚生労働省は「あの手帳を持って

いる人が障害者なんだ」と言います。 
 でも、誤解を恐れずに言えば、障害者手帳を持

っているから障害者ではないのです。あの手帳は

「生きてゆくために様々なサービスを受けるため

の権利の手帳」なんです。ぼくが小さい頃、あの

手帳が欲しかったというのは、手帳そのものが欲

しかったのではなくて、手帳についてくる「サー

ビス」が欲しかった、ということなんですよ。「タ

ダでバスに乗れる」とか「ディズニーランドで待

たなくていい」だとか。もし「障害者手帳がある

から障害者」なんだったら、世の中の障害者は「障

害者になりたくて障害者になっている」わけです。

何故なら、あの手帳は「申請制」だからです。あ

の手帳の意味は、「サービスをもらうために」申請

をしている、ということなんです。 
 例えば、母親は全盲です。でも母がガイドヘル

プなどのサービスは要らないと思ったら、手帳を

申請しないと思います。そして母は全盲であって

も晴眼者の人生を歩んでゆくことになるわけです。

もちろん、母は手帳を持ってますよ。何故ならば、

いろいろなサービスを受けるからです。 
 あの手帳の意味は、障害者という固定のものが

あるのではない、ということです。そうではなく

て、そこにいるのは、兄ちゃんであり姉ちゃんで

あり、母ちゃんであり父ちゃんなんですよ。そこ

には「人」しかいないんです。 
 「障害者ってどんな人ですか？」って聞かれた

時、ぼくはいつもこう思います。「人なんだよ」っ

て。中にはたまたま医療的ケアの必要な人もいま

すが、我々だって膝をすりむけば絆創膏を貼りま

すね。この人たちは、たまたま何らかの訳があっ

て、毎日毎日ケアが必要なだけです。私の家でも

毎日毎日吸引は当たり前のように行われていまし

た。ぼくも小さかったけど、ヘルパーさんとか訪

問看護師さんに習いながら、鍛えられていきます

が、その時に思うのは「障害を持った人たちがど

うやって地域で生きてゆくのか」ということなん

です。 
 
■家族のニーズ 
 先ほど言いましたように、サービスを受けるた

めに手帳があって制度がある。だけど、気をつけ

ないといけないのは、先ほどの例で話したように、

社会の中にそれだけの「資源」があるかどうか、

という問題が控えている、ということです。地域

で生活する以上は、どういう資源が必要なのか考

えないといけない。また障害が重度であればある

ほど、もしかすると支援者サイドが制限をしてし

まう場合があります。家族だってそうです。「この

子達は医療的ケアがあるから、遠出は無理ね」と

か、「この子達は様々な障害があるからなかなかチ

ャレンジが出来ない」とか。障害者の家族が「将

来的に地域で生きる」ことを具現化するために、

ニーズとしているのかを考えてみると、障害者の

家族のニーズというのは、実はそんなに多くない

です。 
 まず「日中活動」です。昼間、どこでどういう

生活を送るのか、ということ。それと「居住」を

どうするか。将来、在宅でいくのかグループホー
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ムやケアホームで過ごすのか。卒後に対する親の

思い、というのは、ここに整理されるんですね。

もちろん、若いお母さん方は、なかなかイメージ

が出来ません。なぜならば自分が元気だからです。

まだまだ自分でがんばれる、でもそれにも限界が

あります。 
 ぼくの周囲には、何百人という家族がいますが、

入所施設のお母さんと、通所施設のお母さんでは、

そのタイプが全然違います。例えば、通所施設の

お母さん方の前で話をします。最後に３０分程度

の質疑応答の時間をとると、そこから１時間３０

分あまりノンストップで質問タイムになります。

「私たちはどうやって生きていけばいいの？」「ケ

アホームが欲しい」「医療的ケアをどうすればいい

のよ？」という居住の問題に対する質問がすごい

です。片や入所施設のお母さん方に「質問はあり

ますか？」と聞くと「うちの子の部屋のほこりを

何とかして下さい」「うちの子のパンツが汚れてい

るから、ちゃんと換えて下さい」なんてことです。

そののんびりとした感覚…。 
 通所のお母さん方は、親亡き後の地域での生活

をどう作ってゆくのか必死です。今どの家族も「地

域の中での資源が足りない」「本当に遠くに行かな

ければ入所施設はない」という状況が分かってい

ます。さらに医療的ケアが重度になればなるほど、

地域の中で暮らしづらくなる。都内の方の例です

が、やっと入所施設が見つかる。よかったね…と

言いながら大島に渡ってゆく…。なぜ地域で生ま

れて地域で最後まで生きてゆけないのでしょう

か？ それをどう具現化するか、ということに取

り組んでいるわけです。 
 このニーズの実現のためには、学校の先生達と

の連携が本当に必要だと思います。そのためには

まず、生涯の見通しを考えないといけません。さ

らに「１０年先の安心」と「今の安心」は違うも

のだ、ということです。福祉という世界は生活支

援がベースですから、必ず１０年先を考えます。

１０年先のために、今の支援を考えるわけです。

教育という世界は、先ほど言ったように連続的に

出来ていますから、福祉の世界のことを一緒に考

えてゆくことが求められているのだろうな、と思

います。 
 さらに、今、福祉政策が大きく変化してきてい

ます。児童福祉法も改正されました。６・３・３

の中に福祉も密着させてゆく、地域で生活をして

ゆくために、学校との連携を強めてゆかなければ

ならない改正になった、と強く感じています。 
 ぼくも小さい頃から養護学校の６・３・３の中

にいましたが、そこで感じていたのは、やっぱり

きょうだい達の生活は変だ、ということです。き

ょうだい達はいつも朝、家からバスに乗って養護

学校に行って、またバスで戻ってくる。まさにド

アツードアの生活が１２年間続くわけですね。ま

た、きょうだいたちは、しばらくの間、訪問教育

も受けていましたから、先生達が自宅にやってく

る。そうすると、地域とのつながりがほとんどな

い。その中で、どうやって地域に密着させるのか。

さらに本当の意味で地域の中で生きてゆく、とい

うことをどうやって形成してゆくのか、というこ

とが大切だと思います。 
 
■行政について 
 行政はどういう方向なのか。まず「お金がない」

というのは事実です。ですから、障害者自身が家

族も含めて自立（経済的という観点も含めて）を

しないといけない。そうなった時に「重度だから

自立しなくて良い」という問題でなくなってきて

いるのも事実なのです。障害者自立支援法につい

て、ぼくは真っ向からの反対を唱えていましたし、

家族を率いて厚労省や日比谷公園で１１万人集会、

シュプレヒコールなんてやってました。法が成立

した時に国は何と言ったか、というと、「障害者自

立支援法の『自立』とは、経済的自立だ」と言っ

たんです。もっと分かりやすくいえば「障害者だ

って働いて金稼げ」って言ったわけです。日中活

動だって、本当に重度の方を除いて、みんな就労

事業になってしまいました。 
 最初はぼくは、文句ばっかり言ってました。「ど

うやって最重度の人たちに金を稼げって言うの

か」。でも、そのうちに反対運動はピタッと止めま

した。それは目の前に利用者と家族がいて、反対

運動をやっている時間がなくなったからです。「ダ

メだ」「出来ない」というのは簡単なんですが、法

律というのは決まったらそれには従わないといけ

ない。そこでぼくは「そんなに稼げって言うんな

ら、稼いでみせますよ」って考えました。そのた

めに、ぼく自身も変わろうと思いました。重度だ

からお金を稼げない、でも国は稼げって言った…。

さらに利用者負担だって（今回の改正で一部は応

能負担に戻りましたけど）一割をつけてきた。 
 自立支援医療の中で、最重度の人たちは施設内

での医療レベルサービスは低下していません。た

だし、そこの施設から通院したとき、そこの往復

にはお金がかかってくる。となると、生活を地域

の中でする場合、医療的ケアにはお金がかからな

いのに、行くまでにお金がかかる時代になった、
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ということです。 
 そう考えた時、本当に必要な考え方は何か？ 

障害者だって将来、本当にお金が稼げるような仕

組みづくりが出来ないか、ということから取り組

みを始めたわけです。 
 
■将来の生活のために 
 地域の中での活動として私は大学の中で「きら

きら」という活動を行っています。６０人くらい

の子ども達が大学に集まって療育活動をします。

そして子ども達の活動と並行して、「どうやって将

来の生活設計をしてゆくのか」ということを家族

と一緒に考える勉強会をしています。その時考え

なければいけないのは「次のステージのための活

動をしてゆかなければいけない」ということです。

小さい頃は療育という福祉の世界にいます。次い

で教育という特別支援学校のステージに行く。そ

してまた高等部を出ると福祉の世界に戻ってくる。

６・３・３の「教育ステージ」にいるうちに、次

のステージのために考え始めなければいけません。 
 例えば、教育の中で、次の通所や居住生活のこ

とを一緒に考えてゆける勉強会を入れたり、地域

の福祉ワーカーさん達にも加わってもらいながら、

一緒に考えること。特別支援学校でも、担任と進

路担当者と地域の行政担当者と福祉施設事業者と

の話し合いもあります。高三になると。ぼくもそ

の会にはいっぱい、出ています。学校は「２～３

年のアフターケアをします」とありますが、１回

目の後、２回目があったためしがありません。本

音でしゃべっちゃいますけど。実際に、そういう

実態もあります。 
 そうなった時、果たして次のステージのために、

実際にどれだけつなげるか。昔は「家教連携」と

いう言葉がありました。家族と教育の連携ですね。

次の時代には医療が加わって「医家教連携」とい

う言葉もありました。次の時代は「医家教福」と

いう、福祉との連携が学童期時代にどれだけでき

るか、ということがとても大切だろう、というこ

とを感じています。 
 では障害を持っている子ども達が将来地域の中

で生きてゆく強さを身につけるということは、ど

ういうことか。それを本音のレベルで話さないと

いけない、と思っています。制度上どうなってい

るか、というと、学校を卒業すると障害程度区分

に来ます。程度区分だと制度上はいろいろなサー

ビスを受けられる権利があります。進路の先生方

は特に勉強されていると思いますが、その中で「区

分４以上だと施設入所支援を受けられる」ことに

なっています。しかしぼくが今、経営者という立

場で本音でものを言うとすれば、程度区分４の人

は入所施設は、ほとんど入れません。程度区分５

や６の人については、お金が入ってきますが、４

の人についてはほとんどお金が入ってきません。

重度の人であれば、サービス支援として施設にお

金がいっぱい入ってくるんです。となれば、ほと

んどの施設は次のようにします。 
 ベッドが空くと、入所希望が出てきます。私の

施設でも、１つのベッドに対して５６人の方の応

募がありました。そしてその中から、程度区分４

の人は外してしまいます。で、５や６の人の中か

ら緊急度に応じて入所させます。これが経営者の

本音ですよ。どの施設・法人でもやってます。こ

れが、現実なんです。 
 例えば就労支援と生活介護の差はありますか？ 

ないです、ほとんどないです。生活介護だと、お

金を稼ぐ作業が出来る。そこを考えないといけな

い、と思います。訪問の子は、重度の子は働けな

いのか？って考えないといけないと思います。 
 「常時医療的ケアの必要な子」「強度行動障害の

子ども達」「社会資源のアンバランス」…これらが

福祉現場における卒後の大きな課題になっている

ところです。施設を２０数年経営しているぼくで

も、卒後のこのような問題に関して苦戦していま

す。どうやってケアの必要な子ども達を、強度行

動障害の子ども達をケアするか、という問題です。

ほとんどベッドだって空いていません。そうなっ

た時、地域の中で自分たちで立ち上げてゆかなく

てはならない、という家族の思いというものがあ

ります。 
 １０年先を考えて「どこで誰と住むのか？」「誰

の支援を受けるのか？」「その時にかかる費用は？」

「いつごろから準備が必要か？」こういうことを、

教育の中でお母さん方としっかりと議論しておく

ことが必要だと考えています。６・３・３が終わ

った後の福祉の世界のことが、高等部の一つの議

論として入ってくると、多くのお母さん方が、本

音のレベルで安心できることになると思います。 
 
■月２万円の給料を！ 
 ぼくは今、最重度の子ども達が、いわゆる日中

活動の中で「お金を稼ぐ」ということに、チャレ

ンジしています。その中で一番稼いでいる最重度

の子は、月に２万円の給料をもらっています。軽

度の人たちの作業所の平均工賃が１万円前後。知

的になりますと、５０００円から１万円程度。今

からご紹介するのは、最重度の重心の人たちが月
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に２万円稼いでいる作業所の話です。 
 作業的にはクリーニング業です。この写真は、

和光特別支援学校の子ども達です。「地域実習です

か？」と言われますが、そうではありません。こ

の子達は高等部なんですが、この作業所でもう働

いています。高等部に行きながら土日にここでア

ルバイトをしているんです。高校生が土日にアル

バイトをする、という当たり前の構図ですよね。

で、この子達は何を洗っているかと言うと、ユニ

フォームです。何の？ Ｊリーグのです。この作

業所はＪ１チーム「大宮アルティージャ」と組ん

でいます。この子達は、ここでアルバイトをして

月に２万円の給料をもらっているわけです。 
 ぼくは昔から作業所の中で、多くの重度の方た

ちと一緒に洗濯業務をやっていました。当時はお

しぼりとかリネンなどを洗ってたんですが、おし

ぼり１枚洗っていくらだと思いますか？ ５０銭

ですよ。「銭」ですよ、「円」までいかないんです

よ。そういうことをやっていたら、いつまでたっ

ても当たり前の生活は出来ないです。だから洗う

ものを変えたわけです。そうしたら一気に工賃（給

料）が上がりました。重度の子どもで、コミュニ

ケーションが取れなくても、手を添えながら作業

が出来て、給料がもらえるのです。この行為をど

うやって教育と連携させるのか、ということがい

わゆる「生きる術」を見つけてゆくことなのかな、

と思うわけです。この女の子は高三ですが、吸引

がしょっちゅう必要です。だから「吸引をしなが

らでも、この子達が働ける場」を作ってきました。

こういう取り組みをしてゆくことによって、これ

から地域の中で生きてゆく術を見つけてゆく。 
 なぜＪ１チームがこんなことをしてくるかとい

うと、Ｊ１も福祉を利用してくるわけです。ぼく

は「うちが洗うと、ファンが増えますよ。障害者

がユニフォームを洗っていると宣伝すれば、きっ

と優しいチームと思われますよ」って平気で言い

ましたよ（笑）。そしてホームページにもそのこと

を載せる、そうすると、新聞にも載ります。「洗濯

楽しい、頑張れアルディージャ」（笑）なんてね。

そうすると、これを見た浦和レッズが来るわけで

すよ（笑）。いわゆる「ＷｉｎーＷｉｎの関係」に

なってくるわけです。 
 福祉の世界は、お互いがプラスになってゆく方

向、正のスパイラルに入ってゆけば仕事はどんど

んと増えてゆきます。その中で、当たり前の生活

をどれだけ作れるのか、ということです。「当たり

前の生活」というのは地域の中で生活をする、と

いうことです。この仕事のスタートは、お母さん

たちの願いからです。先にお話した「きらきら」

の中で活動している、５人のお母さん達のグルー

プが勉強会を重ねながら、ここまでたどりついて

いるのです。地域の中で過ごせる場、暮らせる場

が欲しい、というお母さん達の願いを受け止め、

私たちのＮＰＯ法人・コットンドリームでやって

きたことです。次は医療的ケアの必要な子ども達

のためのグループホームづくりのための準備に入

っているところです。 
 これはどういうことか、というと「地域で暮ら

すということは自分たちで動かなければ、実際に

はできない」ということです。これから行政が大

きな医療的ケア対応の作業所を建ててくれるか、

１００％そんなことはあり得ません。国も行政も

そういう方向には動いていませんから。 
 地域の中で自立した生活を送る、ということを

考えるためには、お母さん方に対して卒後のシビ

アな世界をどれだけ伝えていけるか、ということ

がとても大切になってきます。 
 さらに「２サイクル後をいつも考えること」で

す。小学部であれば高等部のことを、中学部では

卒後のことを。それだけの準備が必要だ、という

ことです。今回の洗濯の５人は、学年がバラバラ

です。今年、３人の子ども達が卒業してやってき

ました。そしてそこで働いています。まだ２人は

学校に通っています。もちろん、医療的ケアが必

要な時にはお母さんが対応します。今後は医療的

チームを考えていけば、重度の人たちだって当た

り前に働いて、当たり前にお金を稼ぐことが出来

る、そのお金で将来の生活設計を立ててゆく…。 
 
■現実のバランスシート 
 生きてゆくというのは、簡単なことではなくて、

いろいろなことを考えないといけない。いわゆる

経済的な自立をするためにいつも考えないといけ

ないのは、コストバランスシートです。将来、ど

ういうお金をもらって生きていくか、ということ

です。学童期にいるうちは家族の中にいます。で

も学校を出て２０歳を超えると、今度は基礎年金

で生きてゆかなくてはいけない。月に６万６千円

あるいは８万３千円で生きてゆく、ということで

す。ここから引かれるお金ですが、地域の中で暮

らすということであれば、光熱費や食費がかかり

ます。だいたい今、東京都基準で光熱費は１万円、

食費がグループホームで４万６千円。こうなった

時、もう頭から５万６千円は持って行かれるわけ

です。そうなると、年金が６万６千円であれば、

１万円しか残らない。それでパンツやシャツも買
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わないといけない。もちろん、家族がプラスαを

たくさん出してくれる環境ならばいいですよ。ま

た手当については、入所施設やケアホームやグル

ープホームに入所すると出ません。手当というの

は、家族の元にいる時しか支給されない、つまり

６万６千円（８万３千円）しかない、ということ

なんです。ですから、どうやってお金を稼いでゆ

くか、というのが現実的に大きな問題なのです。

豊かな家族もあれば、そうでない家族もいる。そ

ういうことを考えた時に、現実というバランスシ

ートをしっかりと持ちながら、将来設計をしてゆ

くことが大切であろう、と思っています。 
 実際、うちの施設でもこういう家族がいまだに

いらっしゃいます。年金がだいたい２か月に一度

入ってきます。すると酒臭いお母さんがやってき

て、「うちの子の通帳を出して」って言います。お

母さんに「このお金は丸々貯めておいてよ！」っ

て言っても「分かってるわよ～」。「お母さんのパ

チンコ代じゃないんですよ！」って言っても「分

かってるわよ～」って言いながら、飲み屋に消え

ていくお母さん…。我々は通帳を預かっているだ

けです、それは家族に言われたら出さないといけ

ない。そうなった時に、この「お金を稼ぐ」問題

っていうのは、ものすごく大切になってくるんで

すよ。６・３・３の学校生活の中で、「生きる術」

を身につけてゆく教育をどうやって先生方と一緒

に考えることが出来るのか、ということが大きな

課題になってくるでしょう。 
 
■行政との交渉能力 
 地域の中で生きてゆくというのは決して楽なこ

とではありません。資源だってありません。行政

だって、シビアな言い方をすれば冷たいです。だ

ってお金がありませんから。いかに行政と交渉す

るか、という能力も大切なことになってくると思

っています。 
 ２００３年に、ぼくはこんな経験をしました。

この年、支援費制度がスタートしました。そこで

ぼくは家族としてその手続きにいきました。最初

に窓口で「綿さん、支援費制度がスタートしまし

たよ」って、支援費制度の説明が始まったんです。

ぼくは法律の行間まで分かっている専門家なので、

そんなことは聞かなくても分かってます。向こう

はぼくが専門家だってことは知りません。でもそ

の時は「分かってますから」って言わなかったん

です。「一住民の立場で聞こう」と思ったからです。 
 我が家はみんな重度なので、たくさんのヘルパ

ーさんを使っていました。ですから長い説明がや

っと終わって「じゃあすいません、うちはヘルパ

ー５００時間下さい」って言ったら、障害福祉課

の人は何て言ったと思いますか。「綿さん、制度が

変わったんですよ。これからは１３０時間が上限

ですよ」。ぼくはもちろん、専門家ですから上限が

あることは知ってます。そこで「エーッ、１３０

時間じゃ生きていけないですよ！」って言い返し

たら、行政の人はこう言います。「ルールですから

…」。 
 『うゎー、来た来た…』って思いました。向こ

うはぼくのことを一住民だと思って話してますか

ら、ここで専門家のふりをしてもなぁ…と思って、

あくまでも一住民として「ごねた」んですよ。行

政ってごねると、どうなるか知ってますか？偉い

人が来るんですよ（笑）。最初の窓口にいたのは、

若いお姉ちゃんだったのが、主任の人が来ます。

「綿さん、そんなこと言わないで」って。「でも、

それじゃあ生きていけないんですぅ」ってごねて

たら、「分かりました、１４０時間にしましょう。

それで我慢して下さい」ってなりましたね（笑）。

『よし、それじゃあ、ごねまくってみよう！』っ

て思って「我慢って何ですか。１４０時間なんか

じゃ生きていけませんよ、あなたは私に死ねって

言うんですか？」って。行政は「そんなことは言

ってませんよ」。「いや、死ねって言ったってこと

ですよ。ぼくは今から新聞社に行って、あなたに

死ねって言われたことを言ってきますよ」（笑）っ

て言ったら、「待って下さい」って今度は係長が来

ました（笑）。この時点で１８０時間くらい（笑）

になったかな、本当にごねまくってたんですよ、

窓口で。 
 「うちはそんなことでは生きていけませ～ん。

くれないならぼく今からテレビ局に行ってきます」

なんて、涙なんか流しながらね（笑）。そうすると、

どんどん偉い人が来ますね。しまいには障害福祉

課長が出てきました。障害福祉課長って、行政で

は結構偉い人なんですよ。この人が来た時点で、

２８０時間くらい（笑）になってました。それで

もごねまくってたら、最後に保健福祉部長が通り

かかった。保健福祉部長っていうのは行政の中で

は№２の立場の人ですよ。ところで、福祉部長っ

ていうのは、だいたいは出向なんですよ、県とか

厚労省からとかの。ぼくは厚労省で仕事をしてい

たので、知っている人だったんですね。部長が「あ

れ、先生、こんなところで何やってるの？」って

言うわけ。「いや、先生じゃなくて一住民なんです

よ」って。そしたら５００時間出ちゃいました（笑）。 
 つまり、「どれだけ自分のニーズをちゃんと言え
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るか」なんです。おそらく一家族だったら言えな

いですね。最初の「ルールですから」の一言で終

わるんでしょうね。ぼくは言い続けたから５００

時間。でもぼくは言いました。「ぼくは何も権利を

主張するつもりはない、だけども義務は果たすよ」。

障害者の家族というのは、権利を主張する以上は

義務だって果たさなくちゃいけないんですよ。「ぼ

くはヘルパーの時間さえ５００時間もらえれば、

後のサービスは全部返します。タクシー券も、ガ

ソリン券も、パス券も手当もいらない。ヘルパー

の時間だけがほしい」。本当に生きてゆくために必

要なサービスとは何なのか？ ここをちゃんと見

すえないと、将来の在宅生活などは作れません。

その代り、要らないものは返してゆく。行政のお

金がないのは事実ですから、それをどうやってお

母さん達と一緒に、気持ちを作ってゆくのか、こ

れも６・３・３の中身の一つではないか、と思っ

ています。 
 
■家族の思い 
 今回、このような勉強の機会の中で、地域の中

で生きてゆくシビアな部分というのを先生方に伝

えたいなぁと思いました。ぼくは、立場的に障害

者福祉の研究者でもあり、施設の経営者でもあり

ます。ただ、今日はその立場を抜きにして家族と

いう立場でお話をさせてもらいました。ぼくは年

間６０から７０くらいの講演をしますが、家族の

話をするのは１／３くらいです。一般の人がいる

講演会だったら、家族の話は絶対にしません。出

来ません。今日は教育の専門家である皆さんが集

まっているから、家族の話が出来ました。 
 実は家族の話をするというのは、勇気のいるこ

とです。こんなことを時たま言われることがあり

ます。「先生のご家族って、幸せですね」って。「な

ぜですか？」と伺うと「先生は福祉の専門家じゃ

ないですか。施設の経営もしているし。先生の家

族は、先生の近くの施設に入所されているんでし

ょ。」 
 ２０数年前に施設を作った時、その思いはあり

ました。でもぼくの家族は全員が施設には入って

いないんですよ。するとみんな「なんで入所しな

いの？これだけ入所施設がない中で、地域の中で

生きる場所がない中で、なんで在宅を選んでる

の？」って。 
 その理由は、ぼくはプロの支援員だからです。

おむつ交換も、小さい頃（３～４歳頃）から当た

り前のようにやってきました。兄ちゃんも姉ちゃ

んも、みんなおむつですから。でも、プロの支援

員として施設でしているおむつ交換と、家でやる

おむつ交換というのは、全然違うものなんですよ、

不思議なもので。例えば２番目の姉は知的障害で

すが、施設で知的障害の方が１００回同じことを

話してきても「ヘーっ、そうなんだ」って、笑顔

で聞けます。なぜならば私はプロですから、１０

０回でも２００回でも同じ話は聞けます。でも悲

しいかな、姉ちゃんが２回同じことを言うと、も

う聞けないんですよ。イライラしちゃって、もう

ダメですよ。 
 同様に、どれだけ難しいおむつ交換でもぼくは

こなします、ぼくはおむつ交換は誰にも負けませ

ん。特に立ちおむつ部門なら（笑）。日本おむつ交

換選手権があったら、絶対に優勝できますよ（笑）。

小さい頃から何百万回ってやってるんですから。

でも家族だと、兄ちゃんのおむつ交換をやってい

る時に不随意運動で暴れられたりすると、アーッ

ってなります。家族っていうのは、しょせん、家

族なんですよ。だからぼくは自分の施設に自分の

家族はいません、在宅なんです。 
 私はいろいろな人たちから「先生はどうしてい

つも、そうやって前向きにチャレンジするの？」

って言われることがあります。こういう活動もそ

うです。実は、元気でもなければ前向きでもない

んです。前向きに見えてるだけなんです。障害者

の家族って前向きに見えちゃうんです。何故なら、

振り返るとロクなことがないからです。 
 例えば、うちのおふくろは生まれつき目が見え

ませんから、ぼくの顔を知りません。それで、お

ふくろがぼくの顔に時々、ペタペタと触るんです

よ。そういう時に『あぁ、母親の目が見えたらな

…』って思っちゃうんですよ、やっぱり。でも『見

えたらな…』って思っちゃうと、余計に辛くなっ

ちゃう、だって「見えない」のは変わらないから。

振り返ると余計辛くなるってことです。だから障

害者の家族っていうのは、前向きにしか生きてい

けないんですよ。いろいろな困難があった時に、

それは越すしかないんですよ。そして、その時に

背中を押してくれているのは、第三者であり、先

生達なんです。先生達が背中を押してくれている

からこそ前に進めるのであって、実は家族なんて

いうのは、すぐに振り返ろうとする。 
 先生達に、多少無謀なことであっても、当たり

前だと思うことについては、思い切り背中を押し

てくれることが、実は家族として嬉しいことなん

です。家族だってへこむことはあります。そんな

時に、「大丈夫だよ、何とかなるわよ！」って言っ

てくれる先生は、素敵だなぁって本当に思いまし

－　13　－



た。 
 
■第三者としての先生の存在 
 家族にすれば、先生方のような第三者の存在っ

て言うのはものすごく大きい。先生方がそういう

存在だということ、家族にとってはとても大きな

存在だっていうことです。だからぼくには第三者

の専門家が必要なんです、それはヘルパーさんで

す。その人たちは、同じ話を何回も聞けますもの。

『すごいなぁ…』って思いますよ。だからぼくに

とってそのヘルパーさんは、とても大切な人なん

です。今ここでこうして仕事が出来るのも、ヘル

パーさんがいるおかげです。 
 ぼくはヘルパーさんをとても大切に思っている

ので、ぼく自身の存在は言ってないんですよ。ぼ

くが大学の先生で、施設を経営している福祉の専

門家だって分かると、ヘルパーさんが仕事が出来

なくなりますよ。だからケアマネさんに「ぼくの

存在は言わないでください」ってお願いしてあり

ます。ぼくはヘルパーさんには「喫茶店のマスタ

ー」（笑）っていうことにしてあるんです。いつも

「今日もよろしくお願いします」って言って、「喫

茶店に行ってきます」（笑）って言って出てくるん

です。それだけ大切なんです。 
 今、こういう立場になって療育の相談なんかを

受けています。よく６歳児がお母さんと相談に来

ます。たまにこんな相談があります。「うちの子は、

特殊に行った方が良いでしょうか、それとも普通

小に行った方が良いでしょうか」「通学がいいでし

ょうか、訪問がいいでしょうか。」 
 ぼくははっきりと、こう答えます。「特殊に行こ

うが、普通校に行こうが、通学に行こうが、訪問

に行こうが、どこに行っても一緒ですよ。でも教

育の場に行った時には、どういう先生に出会える

か勝負ですよ。どこに行ってもろくでもない先生

に出会ったらアウトだし、素敵な先生に出会えた

ら勝ちだよ。」 
 教育というのは、本当にそうです。先生により

ます。お母さんには「とにかく入学前にいろんな

学校に行って、どんな先生がいるか徹底的に調べ

た方が良いですよ」って言います。校長先生が車

椅子を抱えて２階に上がっている学校がある、５

時になったらピタッと帰る先生がいる。ぼくは家

族環境のおかげで、いろいろな素敵な先生達に出

会ってきました。本当に強く背中を押してくれる

先生達にも出会ってきました。ぼくの家は障害者

だらけですから、本当に緊急になった時に、電話

したのは、兄ちゃんの担任の先生や、兄ちゃんの

学校のお母さんでした。「何か兄ちゃんが発作起こ

して変だよ！」って電話したら、みんな来てくれ

ましたもの。そんな中でぼくは育ってますので、

家族の背中を押してくれる先生達に出会ったこと

を、本当に感謝しています。 
 ぜひ、家族の背中を思い切り（思い切りですよ！）

押して、子どもを抱え込んでいるお母さんの手を

子どもから放してあげて、その子を地域に放り投

げてあげて下さい。そんな地域支援が出来たら、

いつかそんな連携がとれれば…と思っています。 
 この研究大会が実り多いものであって頂ければ

と思います。どうも長い時間、ありがとうござい

ました。
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第 1 分科会「健康・身体づくり１」 

■共同研究者報告 

花井 丈夫 
理学療法士・横浜療育医療センター 

 
午前中は、レポーターの長崎県立佐世保特別支

援学校の福迫先生よりの報告「T くんの呼吸改善

をめざして取組」があった。 溺水後遺症の現在

小学校４年生の生徒さんへの呼吸改善の面での取

組を報告していただいた。 
Ｔくんは受傷後、身体を起こすことはない状態

であったが、福迫先生は、側臥位での姿勢で手足

や体幹の動きを促通し、筋緊張の変化を誘導して、

坐位の準備をして坐位を実現していった。ベッド

坐位では姿勢の安定を促しながら、抱っこ坐位で

自力排痰・唾液の嚥下を促通し、持続した坐位が

可能なように働きかけていった。大変わかりやす

いプレゼンテーションであった。その取組は、運

動発達障害のある児童へのスタンダードな取組で、

「坐位保持椅子に座って学習ができるようになっ

た」、「体位姿勢が多様になり活動の範囲が広がっ

た」、「授業の母親の吸引による授業の中断がなく

なった」、「常に母親がそばにいなくてもよくなり

母親がレスパイトできた」、と１年間で明確な効果

があげられていた。 
この授業の取り組みのコンセプトは、安心して

学習するためには医療的ケアが必要だが、母親に

よる医療的ケアに至るまでに担任教員にできるこ

とは何かと、取り組んだとのことであった。子ど

もは安心のためいろいろな機器に頼り、医療的ケ

アを受けているが、それ以前に担任教員は自分の

五感を研ぎ澄まし総動員して、子どものいつもの

状態を把握して、子どもたちのわずかな体調の変

化に気づくことが大切と、福迫先生は述べていた。 
理学療法士も含め医療職であっても、五感を使

って気づくことが基本の「き」であり、ケアの技

術ではなく、気づくことができるかどうかが子ど

もの健康状態を左右する。その点において、一人

の子どもの前では、医療職も教育職もなく、誰が

一番に子どもの状態の変化に気づけるかであると、

私も常々感じている。基本を再確認させてくれる

大変有用な事例報告であった。また、報告者の福

迫先生が、最後に述べた「学校の教員は看護師に

頼りすぎていないか？」という問いかけは特に印

象的であった。 
午後からは、午前の福迫先生の報告を踏まえて、

質問や希望を文書で出席者に提出していただいた。

覚醒していない時、脳は動いているのですか！」

というような一般教養的な突拍子もない質問や疑

問もあったが、児童生徒を教育として支援する上

で、よくある課題や出会いそうな出来事が挙げら

れていた。 
 ◎側彎がかなり進んでいる年長の生徒で、姿勢

（体位）を変えるときに、痛がるが、どう介助し

たらよい？ 
 ◎身体を起していくにあたり、メリット・デメ

リットは？ 
 ◎気管切開に抵抗のある保護者とのつきあい方

のポイントは？ 
 ◎感覚過敏により緊張が入りやすい生徒への推

奨されるアプローチと今後の見通しは？ 
 ◎脊柱椎体の圧迫骨折の機序は？ 
 ◎股関節脱臼しやすいと言われている生徒への

対応は？ 
 ◎家庭や学校で取り組み易い、安全な腹臥位の

方法？ 
 ◎身体の大きな生徒に対する一人でできる身体

の操作方法は？  
 ◎呼吸器などの機器を着けていると体位や姿勢

に制限が起きやすいが、工夫次第で可能なこと

は？ 等 
 上記に具体的の共同研究者の立場でコメントで

きる情報提供をして、実際に側彎のある生徒も含

め、体位変換からポジショニング、呼吸介助のデ

モンストレーションをデモンストレーションした。 
 訪問教育の現場では、学校へ通学できない身

体・健康状態ゆえに、現代医学の最先端の出来事

が多岐にわたり起こっている。医療必要とする身

体と社会の間の矛盾や、医療現場の抱えている矛

盾も、ベッドサイドすなわち臨床として目の前に

横たわっている。できるだけ多くの情報を入手し、

自己責任の中で判断しリアルタイムい実施してい

かなければならない訪問教育の厳しさを、共同研

究者としてあらためて感じた。 
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第１分科会 健康・身体づくり１ 

■発表レポート 

「T くんの呼吸改善をめざした取組」  
福迫晃子  

長崎県立佐世保特別支援学校  
 

１ T くんとの出会い  
昨年度、初めて訪問教育の担当となりました。

超重度障害児をたったひとり、ご自宅へ行っ

て授業をすることになり、とても不安だった

のを覚えています。２０１０年の全国の調査

でも、訪問教育の担当者のうち訪問教育年数

３年未満が占める割合が約５０パーセントと

いいますから、今年も私のように訪問教育担

当になって不安を抱えた先生は少なくないと

思います。  
T くんは小学３年生 (平成２２年度 )で、４歳

の時に水の事故に遭うまでは保育園に通う元

気な男の子でした。  
おうちのリビングにおかれたベッドの上で半

分眠ったような様子で側臥位で過ごしていま

した。私が近づくと新しい担任が来たことが

わかり、心拍数が上がってモニターから警告

音が鳴りました。  
 
２ T くんの実態（呼吸に関すること）  
呼吸状態が悪化したり、心拍数が高くなった

り、時々呼吸を止めたりすることがあるため、

指にはパルスオキシメーターをつけており、

覚醒レベルは下がりがちでした。痰がしょっ

ちゅうたまるので吸引が必要でした。T くん

が側臥位になっているのは、顔が上を向くと

舌がのどに落ち込み、グーグーと音を立てな

がら浅く、不規則な呼吸になり、また唾液も

飲み込めないために呼吸が苦しくなるからで

した。側臥位になれば舌で気道がふさがれる

こともなく、唾液も口の外に出せるので、T
くんにとっては側臥位が過ごしやすいようで

した。授業をしようと体を起こすと舌が落ち

込んでグーグー音がするため、あごから手を

離すことができませんでした。経口摂取はな

く胃ろうから栄養補給していました。  
 
３ 呼吸改善を目指した具体的な取組  
T くんは理学療法士からも訓練のなかで排痰

をしてもらったり、２年生までの学習内容に

も呼吸改善や姿勢保持の学習がなされたりし

ていました。また、ご家庭でも部屋の加湿や

水分補給など、こまめにコントロールされて

いました。３年生になり、一緒に学習するな

かで、「何かを見たり、手で何かを操作したり

するときに、T くんがもっと楽に学習できる

ためには、どうしたらよいのだろう」と考え

ました。  
 
（１）緊張をゆるめる、姿勢を変える  
T くんが呼吸するためには胸や肩周りが柔ら

かく動かなければなりません。自分では体を

動かすことができないので、ここは他動的に

動かす必要がありました。また過度に力が入

るところは力を抜くよう促しました。そして

普段過ごしている側臥位以外に楽な姿勢はな

いか、他にいろいろな姿勢ができないか、試

してみることにしました。仰臥位は T くんの

場合、舌が落ち込んで上気道を狭め、唾液の

誤嚥があるので逆に苦しくなってしまいまし

た。腹臥位にしてみると舌は落ち込みにくく、

唾液の誤嚥もしないし、呼吸するとき背中側

が動くので良さそうでした。しかし、T くん

は頭を持ち上げることができないので、窒息

しないように注意する必要がありました。ま

た、慣れない姿勢のため、緊張が入りやすか

ったり、可動域の狭さから姿勢の保持には工

夫がいることもわかりました。また、何かを

見たり、操作したりするにはやりづらそうで

した。次に座位を試みました。座位は重力の

力を借りて呼吸しやすい姿勢であること、目

や手を使った学習もしやすいので、T くんに

とっては座位は良さそうに思えました。ただ、

頭が支えられないので、頭の位置によっては

呼吸状態が悪化することもありました。障害

の状態や拘縮、呼吸状態や介助のしやすさか

ら、普段の姿勢が決まってくることがありま

すが、小さいころからいろいろな姿勢をとれ

ることは大事だと思います。姿勢のバリエー

ションがないと下になっているところは痰が

ずっとあることになり、その部分の肺はだめ

になってしまうし、下になっている部位は圧

迫されて循環が悪くなり褥瘡もできやすくな

ります。何より姿勢が変わったり、見る位置

が変わったりすることは T くんにとって世界

が広がって楽しいのではないかと思いました。 
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（２）姿勢を安定させる  
T くんは頭がまだしっかり支えることができ

なかったため、三角のマットを使って肘で上

体を支えた腹臥位をとり、頭を起こして支え

る学習や、膝立ち位で体幹や頭部を支える学

習、ベッドに腰掛けてお尻で体重を支えるこ

とや、頭部を支える学習などに取り組みまし

た。初めのうちは頭が、がくんと前や後ろに

倒れていましたが、徐々にまっすぐな位置で

そっと手を離すと倒れないようになってきま

した。今では頭の支えは必要なくなり、少し

くらい傾いても１分以上は自分で支えていら

れます。頭がしっかりしてくるにつれ、あご

があがったり舌が落ち込んで苦しくなること

も少なくなりました。  
 
（３） 自力で排痰する  
T くんは常に痰がゴロゴロしていて頻繁に吸

引してもらっていました。私は研修で吸引の

体験したときに、その苦しさは知っていまし

たから、自分で痰を出すことができたらとい

う思いはありました。まず始めに行ったのは、

呼吸が浅く不規則だったため、T くんの呼吸

を妨げない程度に胸郭の動きを助けて深い呼

吸を促しました。深い呼吸をすることで下の

方でブツブツいっていた痰は上の方にあがっ

てゴロゴロという音にかわります。  
それまではそこで吸引をしてもらっていたの

ですが、その際にチューブが鼻のある位置を

通過する際に T くんに鼻をむずむずさせる動

きがありました。「もしかしたらその部分をこ

よりで刺激すればくしゃみができるかも」と

思い、試してみることにしました。くしゃみ

は強い呼気が一気に出ますから、その勢いで

痰を排出することができます。ティッシュで

作ったこよりは吸引に比べ細く柔らかで、鼻

腔内の挿入ですみますし、吸引のように気道

内が酸欠になることもないので、T くんにと

っては楽ではないかと思います。他にも咳反

射を誘発してみたりもしましたが、T くんに

とってはくしゃみで排痰するやり方が今のと

ころやりやすいようです。  
 
（４） 唾液を嚥下する  
T くんは痰でゴロゴロ言うだけでなく、唾液

が飲み込めず口の中にたまってゴロゴロする

こともありました。胃ろうをしていて口から

飲んだり食べたりしない分、口は使わないま

まになっています。また口腔ケアをしないと

肺炎のリスクも数倍になると言われています

から、口腔ケアも T くんにとっては必要では

ないかと考えました。お母さんには将来しゃ

べれるようになってほしい、口から食べられ

るようになってほしいという願いがありまし

たから、口唇周りに対してのアプローチも行

いました。はがれずに固まった皮をお湯でふ

やかして取り除いて柔らかくし、歯磨きを行

い、ボトルを使って流水ですすぎました。そ

の後で口唇周りや頬、あごの筋肉をつまんだ

り伸ばしたりすることで刺激し、口を閉じて

唾液を飲み込む練習をしました。今ではご家

庭で口腔ケアを行っていただいていただける

ようになり、お口の状態がとてもよくなりま

した。  
 
４ 変容  
これらの４つの取組を通して T くんにも変化

がみられました。１つめは自力で排痰ができ

るようになったこと。２つめは呼吸と心拍が

安定し、パルスオキシメーターを外して学習

できるようになったこと。３つめは頭を支え

ることがうまくなり、舌根沈下が改善したこ

と。４つめは授業中ほとんど入眠しなくなっ

たことです。その結果、座位保持いすに座っ

ての学習がしやすくなり、見たり手を使った

りした学習しやすくなりました。パルスオキ

シメーターなど、つながれるものがなくなっ

たので、部屋中どこへでも行けるようになり

ました。授業を中断することもなく、お母さ

んも吸引から解放され、２時間自分の時間を

持つことができるようになったと思います。  
 
５ 取組の中で大事にしてきたこと  
私が授業をするにあたって、常にやっている

ことがあります。それは「五感を研ぎ澄ます」

ことです。T くんはいろいろな機器や数値に

管理されています。これは客観的に T くんに

体調をとらえるのに大切なことですが、それ

に加えて自分の見る、聞く、触る、嗅ぐ、味

わうといった自分の感覚で T くんの状態をと

らえるようにしました。たとえば「見る」こ

とで唇や爪先をみてチアノーゼを起こしてい

ないか、乾燥、発汗、けがや皮膚疾患、その

他異状はないか、「聞く」ことで（ブツブツ、

ゴロゴロ、ガラガラ、グーグー、ヒューヒュ

ー）や、どこまで痰があがっているか、ぜん

そくが出ているか見当をつけることができま

すし、呼吸をしているか、呼吸のリズムはど
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うか、発声はどうかなどがわかります。「触る」

では熱感、冷感、痰がどのあたりにあるか、

排泄があっているか、緊張の様子はどうか、

発汗、乾燥はあるかわかります。「嗅ぐ」では

排尿、排便の有無、呼気、体臭に変化はない

か、清潔に保たれているかがわかります。「味

わう」では、口から食べ物や水分をとれるお

子さんの場合、食べ物の味や食感、のどごし

やまとまり具合、とろみの状態などがあって

いるか確かめることができます。このように

五感を使うと機器だけでは得られない情報が

たくさん得られます。普段から五感を研ぎ澄

ませておくことで、変化しやすい子どもたち

の体調をいち早くとらえることができますし、

体調が悪くなる予兆をとらえることができれ

ば、対応も早くなります。五感は誰でもあり

ますから、ベテラン、新任など経験の長さも

関係ありません。常に機器と自分の感覚を組

み合わせて子どもからの情報を得たいと思っ

ています。  
 
６ 医療的ケアとの関係  
長崎県では教員の医療的ケアの実施は進めら

れていますが、訪問教育では今のところ、教

員は医療的ケアを行わないことになっていま

す。看護師（T くんの場合はお母さん）とは

T くんの目標についてよく話し合っておく必

要があります。学校では看護師のサポートを

受けて授業が行われていますが、教員と看護

師では子どもの健康状態について考え方もや

り方も違うため、うまく連携をとる必要があ

ります。教員が行う自立活動と、健康・看護

の専門家である看護師が行う医療的ケアとの

関係で、どこまで自立活動でやるのか、どこ

から医療的ケアを行うのか話し合っておく必

要がありますし、最終的に医療的ケアをうけ

ることになっても、医療的ケアの仕組みをよ

く理解し、医療的ケアを気持ちよく受けられ

るよう協力しないといけません。看護師と教

員が子どもの目標や学習内容を共有できるよ

うなシステム作りが必要ではないかと思いま

す。  
 
７ 最後に  
医療的ケアが学校で行われるようになって子

どもたちも安心して学習できるようになりま

した。教職員も専門家による十分な研修を積

めば、教員も実施は可能となりました。児童

生徒が教職員から｢医療的ケア｣を受けること

により、緊急時の対応もスムーズになり、信

頼関係が一層促進され、保護者から離れるこ

とで社会的自立が一層促進される、常に付き

添わなければならない保護者の負担を軽減で

きるとのことですが、私はこの一年間の取組

を通して、私たち教員が医療的ケアに至るま

でにできることはたくさんあり、そのことが

子どもの力を引き出すこともあると思いまし

た。訪問の子どもたちはとても重度で、医療

的ケアは切り離せないものと思います。医療

的ケアと上手につきあいながら、今後も子ど

もたちの力を引き出す努力を続けたいと思っ

ています。  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

自力排痰の学習             姿勢を保持する学習  
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第２分科会「健康・身体づくり２」 

■共同研究者報告 

桑原輝雄 
東京都立府中特別支援学校 

 
本分科会のレポートは、埼玉県立宮代特別支

援学校の竹脇真悟先生の「元気に学校生活をた

のしむためのＲくんの身体の基盤づくり」とい

う報告でした。障害の重い子どもの呼吸の改善

が進むにつれ、学校生活に自ら参加するように

なったＲくんとの実践記録です。 

 Ｒくんは、小学部３年生通学生です。生後２

日目に高熱のため入院し、経管栄養となり、２

歳のときに胃瘻の手術、３歳で喉頭気管分離術、

その後自宅で腕頭動脈破裂により大出血を起こ

し奇跡的に命を取り留めました。入学時は、基

本的には低緊張で仰向けの状態で寝ていたこと

が多かったことから胸が扁平で呼吸が浅く、咳

き込むことが難しい状態だったようです。２年

生の時に夜間に人工呼吸器を使うようになり、

下肢の横倒れや股関節の脱臼、脊柱の側弯や胸

郭の変形が進行しました。 

 竹脇先生は３年生から担任となり、今年度の

短期目標として、①できるだけ呼吸が楽にでき

るように取り組み、活動に参加する。②抗重力

位をとり、身体を支えようとすることで、自分

の身体を意識するとともに、継続して登校でき

る基盤体力をつくる。③楽しい活動を重ねる中

で、自分でもやってみたいという気持ちを育て、

また感じたことを表情や手を動かして表す。な

どを設定しました。 

 １０時からの身体の取り組みの時間を中心に

取り組まれました。その後、呼吸の改善の方向

がみられ、あぐら座など姿勢の多様性がみられ、

表情が豊かになり、教員や教材に視線を合わせ

るようになりました。 

 このような実践は、呼吸や身体の取り組みに

ついての知識や技術が必要になります。竹脇先

生は、この知識・技術を長い間障害の重い子ど

もたちとかかわる中で培われたものと思いま

す。一見、呼吸の安定はリハビリテーションの

課題と思われますが、健康への取り組みとして

教育の中でもしっかりと位置づける必要がある

と思います。また竹脇先生は、「身体の取り組

みを行うと楽になることがわかってきたよう

だ」とも述べています。身体の取り組みはつら

いことではなく、身体を動かすことは、楽にな

る、楽しくなるということを子どもたちに伝え

たいと思っています。子どもが自分の身体の主

人公になるような実践報告が今後も続くことを

願っています。 
 

＜実践講座＞ 

 まず感覚運動学習を取り上げました。感覚と

いうと授業の中で「見る・聞く」「触れる・持

つ」などの課題が取り上げられています。私た

ちは運動を行うときには、見る・聞くなど自分

の周りの環境を感覚と自分の身体がどのように

動いているかを知るための感覚があり、いろい

ろな活動をする中でそのような感覚を経験する

ことで学習していくことを実際に体験しながら

学習しました。 

 次に参加者のニーズが一番高かった呼吸援助

についての実技を行いました。身体の取り組み

をするときの心構えや緊張がゆるむということ

を体験もしました。呼吸では、呼吸の仕組みや

胸郭の運動についての講義を行いながら２人一

組になって呼気、吸気の促し方を実習しました。

参加者が３０人以上で多かったため、実技の時

には竹脇先生にも講師に加わっていただき、手

の当て方、力の入れ具合など、少しでも正確に、

お一人お一人に伝えられるような配慮もできま

した。 
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第２分科会 健康・からだづくり ２ 

■発表レポート 

元気に学校生活を楽しむための R くんのからだの基盤づくり 

竹脇真悟 

埼玉県立宮代特別支援学校 小学部 

 

１．はじめに 

 埼玉県立宮代特別支援学校は、埼玉県の東部に位

置し、８市３町から１４０名ほどの児童生徒が通っ

てきています。学区内に埼玉県小児医療センターが

あるため、他校に比べると比較的障害の重い児童生

徒の在籍が多くなっています。本校では、校内の医

療的ケアの体制が整いつつあります。気管切開と胃

瘻など医ケアを重複している児童生徒も多いのです

が、健康状態が落ち着いていれば、学級担任と看護

教員とが協力して学校生活を過ごすことができてい

ます。（※医ケアの内容によっては保護者に待機し

てもらうケースもあり） 

 本校では訪問教育も行っています。医ケアの校内

体制もあるので、保護者の送迎など、学校の受け入

れ環境が整えば比較的障害の重い児童生徒も、通学

生となっています。また訪問の児童生徒も、本校内

に必ず交流グループを位置づけ、スクーリング時に

は交流グループに入って指導を受けたり、遠足や校

外宿泊（※）などに参加したりしています。（※夕

方まで部分参加するなど体力に応じた柔軟な参加の

仕方）文化祭では、発表練習を自宅の指導で行い、

本番の舞台では交流グループの一員として参加した

りしています。 

 学習の状態や身体の状態を鑑みて、訪問籍から通

学籍への変更、またその逆のケースなど、児童の所

属する学部や校内教育課程検討委員会で、どの形態

で教育を受けることが一番良いのかを、保護者の意

向も踏まえて、話し合って決めています。訪問籍の

児童生徒でも健康状態が良ければ通学に向けた体力

づくりを視野に入れ、スクーリングの回数を増やし

ています。 

 

２．Rくんを担任するまで 

 R くんは、小学３年生です。生後２日目に高熱の

ため入院し経管栄養になりました。その後、吸引も

あり、唾液の誤嚥による肺炎を繰り返していました。

状態が悪いときには酸素吸入を行っていたそうで

す。２歳の時に胃瘻造設。３歳の時に喉頭気管分離

術をうけました。その後自宅で腕頭動脈破裂により

大出血を起こすも、奇跡的に命を取り留めました。

おうちのがんばりもあって無事に入学できました。 

 もともと低緊張であることと、仰向けで寝ている

時間が多かったこともあって、入学時には胸の扁平

さは進んでしまっていました。そのため胸を動かそ

うにも、なかなか胸骨部を持ち上げられない状態で

呼吸が浅く、咳き込む力も難しいようでした。関わ

る側が呼吸状態を気にして必要時に吸引を行ってい

ました。さらに側弯が始まったことで左胸郭のつぶ

れも出てきて、ますます呼吸が浅い状態になってい

きました。私も当時の担任からの相談があり、から

だの取り組みについて何度かアドバイスを行い支援

してきました。授業中などにトロトロと眠ってしま

うのは、胸郭の扁平さも影響しているのではと思っ

ていました。 

 ２年生の時には、原因がはっきりしないが、呼吸

が浅くなり入退院を繰り返すようになっていきまし

た。気管カニューレもバルーン付きカフになり、夜

間人工呼吸器を使用することになりました。同時期

に、下肢の横倒れも大きくなり、骨盤が左上方にあ

がり左股関節が脱臼しかかっていました。起きてい

るとつらい顔をすることが多くなったことから、車

いす上でほぼ寝た状態に近い姿勢をとっていまし

た。胸郭の変形もさらに進み、呼吸がよりしにくく

なっているように思いました。私は、校内支援で担

任から相談を受けましたが、この状態が続いていく

と、登校も難しくなっていくかもしれないと思って

いました。R くんは校内支援的には気になるお子さ

んの一人でした。 

 

３．Rくんを担任して 

 R くんは１、２年の指導の中で、いつも活動して

いることならば、自分からやりたい気持ちを伝えた

り、楽しいと笑顔（表情が和らぐ）を見せたりする

ようになり、相手に気持ちを伝えようとする力が育

ちつつありました。４月当初の新しい集団の中でも、

リズム遊びなどの時には、やりたい気持ちをもって

いることが伝わってきました。一方で、積極的に活

動する日もあれば、トロトロと眠ってばかりいる日

もあるなど、日によって参加の状態が変わり、体調

が安定していませんでした。基礎的な体力がないた

め疲れがたまってしまうからかと思ったので、午前

中のみの登校の日を週に何日かつくるなど、お母さ

んに提案してみました。 

 車いす座位の姿勢が長くなるとトロトロしてくる

傾向があったので、呼吸が浅くなってきていること

も影響しているのではと思うようになりました。胸

郭の扁平さが増してきたので、呼吸の時に胸郭の中

央部が陥没するシーソー呼吸となり、胸郭の動きの
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割には空気が入っていないように思えました。 

 R くんの今年度の短期目標として、以下の３点を

考えました。 

①できるだけ楽に呼吸ができるように取り組み、

活動に参加する 

②抗重力位をとり、身体を支えようとすること

で、自分の身体を意識するとともに、継続して登

校できる基礎体力をつける。 

③楽しい活動を重ねる中で、自分でもやってみた

い気持ちを育て、また感じたことを表情や手を動

かして表す。 

 呼吸など生理的な基盤を整えることで、授業中自

分から活動にむかう力を高められるのではないかと

考えました。ほぼ寝た姿勢では、視覚を使って活動

することが難しく、自分から関わろうとする気持ち

を高めることが困難となっていることも、トロトロ

と眠ってしまう背景にあるのではないかと思いまし

た。そのためにも、毎日帯で取り組んでいるからだ

の取り組みの充実がとても大切だと考えました。 

 

４．「からだの取り組みをすると楽になる」実感を 

 からだの取り組みは、１０時から１０時４０分の

４０分間、毎日取り組んでいます。私がRくんの他

にもう一人担当しているので、実質２０分くらいの

内容になっています。R くんは長年寝た姿勢を続け

てきているので、骨折などがないように慎重に進め

ていきました。 

 はじめの頃のRくんは、側臥位の姿勢をとるだけ

で泣きべそ顔になっていました。側臥位はあまりと

っていない姿勢で、しかも胸が平らで不安定になり

嫌ということがあったのかもしれません。側臥位姿

勢が安定するように背中に布団を詰めて、呼気に合

わせ胸郭をおへその方向に下げるように支援してい

きました。教員の支援とRくんの呼吸のタイミング

が合ってくると、次第に呼気量が増えていきました。 

 右上側臥位では、右凸に変形した胸郭の動きを引

き出すように、右凸部を重点的に取り組みました。

伸びきった肋間筋が動くように、肋間筋を中心とし

た筋の走行方向を意識し、肋骨と胸骨との接続部や

脊柱との関節部の動きを大きくするように取り組み

ました。援助に応じて呼気に合わせて胸郭を動かせ

るようになるにつれ、徐々に胸郭の厚みが増し、胸

郭の凸部が緩和していきました。 

 左上側臥位では、腹斜筋や腰方形筋など腰背部の

筋群の短縮により凹部が強まっているので、骨盤を

揺らしたり、ゆっくりと下方に引いたりしながら、

ストレッチを行いました。腹側部の広がりが出てく

ると、吸気時に胸郭下の腹部の広がりが得られ、い

っそう呼吸動作が大きくなっていきました。その後

呼気と吸気に合わせ左側後方部の肋間を広げるよう

に取り組みました。胸郭の左後方部が吸気時に広が

るようになり。呼吸時の胸郭の動きがスムーズにな

ってきました。 

 胸郭の動きが出てくると、呼吸時の胸郭中央部の

陥没が緩和し、全体的に広がるようになります。R
くんも呼吸が楽になることが実感できるようで、側

臥位の姿勢をしばらくの間続けることができまし

た。 

 呼吸が安定した後に左側に倒れた股関節部に取り

組みました。左股関節は脱臼して下方に引かれた上、

内転筋の短縮が見られました。開脚方向に動かすと

脱臼部の筋などが痛むのか、当初は、床上から抱き

上げるだけで、泣き顔になりました。この下肢の横

倒れが骨盤のねじれを誘発し、車いす座位の時に骨

盤が右斜方に回転し、その結果痛みにつながってい

るものと思われました。 

 左大腿の骨頭が腸骨の臼蓋に入るように股関節部

を保持し、膝頭を外方向にねじりながら慎重に開排

方向に動かしました。股関節がはまった状態で動か

すとRくんの表情も柔らかくなりました。さらに内

転筋のストレッチを行っていくと、両下肢が伸びて

いきました。あわせて骨盤の捻転や骨盤を後傾させ

て腰背部の屈曲を促しました。半年から一年かけて、

股関節の可動域を広げ、再びあぐら座がとれるよう

になることを目標にしました。下肢の取り組みは、

痛みを伴うのでRくんの表情はゆがみますが、痛み

の表情の中にも余裕があると感じられる程度にとど

めるように、慎重に慎重に取り組みました。１ヶ月

ぐらい続けていくと、可動域の広がりを感じるよう

になりました。５月の後半になると、抱きあげやお

むつ替えの時に足を動かしても、顔をゆがめること

がなくなってきました。また、車いす座位でも骨盤

の回転が改善されて、両座骨で体重を支えられるよ

うになっていきました。そのため、車いすに座って

いる時間が延び、座角度は４５度くらいまで起こし

ても大丈夫になりました。 

 ６月に入ると側弯の改善がはっきりと現れてきま

した。車いすに座る際に、胸郭変形が緩和して凸部

が和らいできたため、右胸側部に隙間が空くように

なりました。タオルを縦巻きにして隙間をうめてい

くことで、姿勢が安定しました。お母さんとも相談

し、車いすの修理を行いました。側弯に合わせて入

れていたパットの位置をずらし、まっすぐになった

姿勢に合わせて、新たにからだの支えができるよう

にしました。訓練に通っている医療機関のPT/OTか

らも、身体の状態が改善してきたと母に伝えていま

した。 

 「からだをやると楽になる」そんな実感をRくん

も実感できてきたようです。からだの取り組みを始

めると、きりりとした良い表情をするようになりま
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した。次に何をやるのか、からだの取り組みの流れ

が見通せるようになってきたようで、泣きべそもあ

まりかかず、がんばってやろうとする表情になりま

した。自分でもがんばった実感がもてるようになっ

てきたようで、からだの取り組み後に、充実した感

じの表情でいるようになり、横向きで過ごせる時間

も少しずつ延びていきました。 

 

５．ぼくもあぐら座ができた！ 

 からだの取り組みで積極性ができた R くんです

が、苦手な股関節の働きかけにも、受け入れが見ら

れるようになり、徐々に可動域の広がりが感じられ

るようになってきました。また、膝後ろのハムスト

リングや大腿四頭筋のストレッチも順調にすすみ、

膝の可動域も広がりが感じられました。 

 仰向けで股関節の肢位をとることができるように

なっていた６月末、あぐら座姿勢をとることに挑戦

しました。「足が痛くなる」そんな思いを抱いてい

たRくんだったので、起こすことがわかってからは、

こころの緊張（不安）からか、身体を硬くさせてい

ました。初日、二日目は痛がる顔が強く、起こすこ

とを断念せざるをえませんでした。まずは後ろの先

生に寄りかかった姿勢で膝上に教員の手を置き、ゆ

っくりと股関節を外転させて、あぐら座の肢位を安

定できるように取り組みました。その週の金曜日に

あぐらの姿勢をとり、ついに骨盤に体重をかけるこ

とができました。落ち着くまでは、苦痛の表情でし

たが、自分で座れているということに気づいたよう

で、表情が穏やかになりました。「上手だね。」と

ほめられると、得意げな表情にも見えました。両方

の座骨に体重が乗せられていることと、あぐら座肢

位で、大腿で体重を受け止められていることで、脊

柱が立つようになりました。脊柱が立つ状態で安定

してきたので、頭部の支援であご下に支え手を入れ

ていたのですが、その支え手にかかる頭の重みが、

軽くなっていきました。R くん自身が首に力を入れ

て支えようとしているのがわかりました。「できた」

実感が、さらなる力を引き出したように思います。 

 

６．授業でも積極的に 

 ６月に入ると車いす座位でも改善の兆しがありま

した。様子を見ながら少しずつ上体を起こしていき

ました。以前は、車いす座位では股関節の痛みで、

からだをほぼ寝かせる姿勢にしていました。からだ

の取り組みで、股関節の可動域が広がり、車いすで

も骨盤の両座骨で体重を受け止められるようになっ

てきたので、座角を起こすようにしていきました。

７月には７０～８０度の角度に上体を起こして座っ

ても、頭部を保持することができるようになり、頭

が前に落ちなくなりました。朝の会やおはなしの授

業の間の２０～３０分間起こした姿勢で参加するよ

うにしました。身体を起こすと視線が前に行きやす

くなるので、Rくんの表情も引きしまってきました。

次第にRくんの方から前に出ている教員と目を合わ

せてくることが増えていきました。また、教材の方

を見ていることも増え、やりたいという気持ちを表

す手の動きも、以前よりも力強く感じられました。

さらに教員の言葉がけに、口をもごもご動かすなど、

Rくんの積極性が出てきました。 

 活動する時には、上体を大きく起こし、休息をす

るときにはリクライニングを倒すなど、そのときの

活動の重点によって、車いすの座角度を変えて座る

ようにしました。６月半ばからは、自分から参加し

ようという気持ちの育ちから午前中の授業中にトロ

トロ眠ってしまうことはなくなりました。また午後

の活動にも参加できるようになり、一日の活動を起

きて参加できる日が多くなってきました。 

 

７．おわりに 

 R くんは、呼吸が改善するにつれ、学校生活に自

ら参加するようになりました。私は、障害の重い子

どもを長年担当してきた経験から、呼吸を改善する

ことで循環を促し、身体に酸素を行き渡らせること

で、意識の低下が防げるのではないかという仮説を

もっています。また胸郭や脊柱の変形をできるだけ

改善することで、身体を支える力を向上させ、その

中で活動に向かっていく力が育つことを多くの児童

で経験しています。 

 からだの変形が進んでしまっている児童のケース

では、慎重に取り組まなければいけないことは大前

提ですが、呼吸動作を改善することが活動の基盤を

変えていくことにつながるという実感をもっていま

す。訪問教育を行っている児童も、からだの取り組

みでもっと呼吸改善に取り組む（体幹の固さに働き

かけていく）必要があるのではないかと私は思いま

す。トロトロと眠ってしまうことが多い原因に、体

幹の固さからくる呼吸のしずらさがあるのではない

かと思います。私は子ども自身が生き生きと課題に

むかっていくためのからだの基盤づくりを、これか

らも追求していきたいと思っています。 

 R くんの報告が、意識レベルがなかなか上がりに

くい友だちの取り組みに参考になれば幸いです。
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第 3 分科会「コミュニケーション」 

■共同研究者報告 

川住 隆一 
（東北大学大学院教育学研究科教授） 

 
第3分科会には60名ほどの参加者があり、3つの

実践発表が行われた。最初の発表は、京都府立丹波

支援学校の長島康代先生による「子どもの『ねがい』

を感じ、私たちの『ねがい』を伝えるために～子ど

もの主体性を信じることの大切さ～」であった。こ

の発表は「生理的基盤の弱さや運動機能の著しい制

限があり、表面的には『反応が乏しい乳児期前半の

発達課題を持つ子ども』に見える」現在小学部6年

生の児童に対する5年間の実践を取り上げたもので

ある。ここではまず、聴性脳幹反応検査にて100dB
の高度難聴を指摘されている本児が、朝の会におい

て呼名に際し「息を吐く」ことがあることに着目し、

これが本児の応答反応ではないかと捉え、長期にわ

たる観察結果を踏まえて「呼名反応の変化」として

出現率の推移を示された。また、パルスオキシメー

ターに表示される心拍数をビデオで記録し、「『朝の

会』の心拍数変化」を図示して呼名時のHR変化に

着目し、「記録の継続により見えてきたこと」を取り

上げている。心拍数の記録方法・分析方法・解釈に

関しては多少の改善が必要ではあったが、記録の表

示方法と分析に努力され、それを実践に反映させよ

うとした長島先生の姿勢には敬意を表したい。 
第2の発表は、和歌山県立紀伊コスモス支援学校

の正木芳子先生による「コミュニケーションの力を

育む授業実践―Nちゃんの事例より『ねえねえ お

はなしきいてよ』―」であり、この発表では対象児

が小学部3年生から6年生までの実践の経過、特に、

訪問時のはじめに行われる「お話タイム」、「はじめ

の会」、および主要な学習内容と位置づける「クッキ

ング」が取り上げられた。対象児には当初触覚過敏

が目立ったようであるが、「全身の緊張を少しでも緩

和し、リラックスした状態で日常を過ごすことが（対

象児の）生活をゆたかにできるのではないか」と考

え、「そのためには、警戒心を解き、安心できる大人

の存在が必要であり、コミュニケーション関係の形

成が第一であると考えた」とのことである。この方

針に沿って係わる中で本児の発声や筋緊張が応答手

段であることに気付いた正木先生は、訪問時の最初

に「お話タイム」を設定して本児の言いたいことに

耳を傾ける努力をされてきたとのことである。また、

実物、オブジェクト・キュー、写真、シンボル、VOCA
あるいはスイッチ等を用いて、「朝の会」や本児が好

きな「クッキング」の学習時間においてコミュニケ

ーション手段の獲得を重視するとともに、活動に見

通しがもてるようにすること、さまざまな感覚機能

が育つこと、意思の発現機会が増えることを目指し

てきたとのである。この発表に対し、共同研究者か

らは特に、「お話タイム」や「クッキング」の時間を

踏まえた本児独自のコミュニケーション・ノートブ

ックの作成を提案した。 
第3の発表は、埼玉県和光特別支援学校の遠藤信

一先生による「重複障碍をもつ子どもたちから学ん

だこと―係わり手の対応のあり方に視点をおいて―」

であり、この発表では家庭訪問教育を受けている 2
事例に対する実践から遠藤先生が「学んだこと」が

取り上げられた。すなわち、中学生のときに脳梗塞

を繰り返し重い後遺症が残った事例 1（高等部生）

については、「意思表出の確認」（相手へのフィード

バック）方法と特定の行動について「仮の読み取り」

を継続していくことと、その変更のタイミングの見

極めに関することが、また、中枢性視覚障害があり、

学習中の「眠り」が特徴的な事例2については、コ

ミュニケーション関係に基づいた視覚を活用する取

り組み、片側の腕の動きの意味についての気づきの

過程などが取り上げられた。外に出る機会のある時

に目をつぶることが多い事例2について、それは外

に出ることを嫌がっているのではなく中枢性視覚障

害の影響による「まぶしさ」の表れであると捉えた

遠藤先生が、外にでる予告として部屋で黒い傘を開

き、本児を抱いて庭に出てゆっくりとした時間、い

わば静的活動時間を重視した取り組みを紹介したビ

デオは、目を開いた本児の表情とともに印象的な場

面であった。 
全体討論は、3つの発表と質疑内容を踏まえ、①)

意思の「仮の読み取り」あるいは大胆な解釈、②)
対象児に対する意思表出確認、③感覚ニーズと感覚

活用、④活動場面で重視されるやりとり等について

行われた。 
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第３分科会 「コミュニケーション」  

■発表レポート 

子どもの「ねがい」を感じ、私たちの「ねがい」を伝えるために 

～子どもの主体性を信じることの大切さ～ 

長島 康代 

京都府立丹波支援学校 

 

１ はじめに 

児童生徒数141名の本校で、ただ一人の訪問生であ

るＮ君(小学部６年生)は、表面的には「反応が乏しい

乳児期前半の発達課題を持つ子ども」に見える。しか

し、本当に反応がない(乏しい)のだろうか。  

Ｎ君とのコミュニケーションについては、第20回

全国大会（兵庫）の本分科会で報告をし、共同研究者

の北島善夫先生（千葉大学）から、｢わずかな表出の読

み取り方｣と｢心拍数を含む生理指標のコミュニケーシ

ョン場面での活用の仕方｣の２点を課題として提起し

ていただいた。本稿はこの課題をふまえながら、｢重症

児の主体性｣について、｢記録｣と｢ねがい｣をキーワード

にして考察したものである。 

 

２ Ｎ君について（障害実態） 

溺水（生後 10 ヶ月時）により低酸素脳症となる。

後遺症のために自力での呼吸や姿勢変換が困難となる

が、入学後は筋緊張の緩和に伴い呼吸機能が向上し、

関節可動域も拡大した(*)。３年生時に胃瘻造設をして

からは体調が安定し、意思表示に伴う随意運動（顔の

向きを変える・息を吐く等）が明確になってきた。声

や音に対して音源定位･探索をしたり、特定の言葉を手

がかりに期待をもったりする様子から、環境の変化を

受け止めて一定の見通しを持ち、自発的に対応しよう

とする力が育ってきていると考えている。また、場所

や人によって対応を変える社会性もある。 

(*)週３回の訪問のうち、１回は機能くんれん担当

者との複数訪問を行っている。機能くんれんの学

習を中心とした場面で、「イヤ」の表出を大切に

受け止めてきたことが互いの信頼関係を深め、自

発的緊張緩和につながったと考えている。 

 

３ 朝の会(呼名)の記録から 

（１）呼名時の反応 

  呼名に対するＮ君の反応は入学当初から明らか

であったが、入学前の ABR（聴性脳幹反応）検査で

は100dBの高度難聴という結果が出ていた。「名前

が呼ばれていることがわかって応えている」とい

う、保護者とも共通する思いを確かめたくて呼名時

の記録を継続していった。（図１） 

 

 

｢息を吐いて応える｣は２年生で減少したが、その時

に、目や口元の動きを『これも返事だね』と、動かし

た部位に触れながら意味づけていった。しかし、この

時の舌や目の動きが随意的な動きかどうかの判断が難

しく、「指導者の一方的な思い込みではないか？」と

迷いつつ、やりとりを繰り返していた。その後、４年

生から再び｢息を吐くこと｣での応えが増えてきた。さ

らに、Ｎ君自身が｢息を吐こう｣と胸を動かして調整し、

数秒遅れでも返事をするように変化してきた。また、

１年生時の「息を吐いて応える」とは違って、「目や

口元を動かしてから息を吐く」というように、いくつ

かのサインが組み合わさるようになってきた。 

（２）心拍数変化について  

 心拍数（脈拍数）をＮ君の体調把握の目安にはして

0%

20%

40%

60%

80%

100%

図１ 呼名反応の変化（％） (2011年7月14日現在）

反応なし

目や舌の動き

息を吐く
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いるが、本人の顔色や表情、全身の状態を体調観察の

基本にしている（平均的な心拍数は95回／分前後）。

その上で、心拍数変化がどのような時に起こったかを

記録してきた。特徴としては、入学当時に見られた驚

愕的加速反応が徐々に減り、４年生の夏休み以降は刺

激や変化に対して①②のような定位的減速反応が増え

てきたことがあげられる。また、ことばかけをした時

の一過性反応については③④のようなエピソードがあ

る。 

① 話を聞いている時や、ゆったりした活動の時に

は心拍数が下がる。 

② スクーリングなど、学習場所が変わると低めの

心拍数で過ごす。 

③ 苦手なバリカンの音を聞いただけで、心拍数が

150回／分に上昇。 

④ 「今日は雪なので訪問中止」という母のことば

で、心拍数120回／分に上昇。 

 

（３）｢朝の会｣の心拍数記録 

昨年度の６月から 10 月の間に、｢朝の会｣時にパル

スオキシメーターに表示される心拍数の数値をビデオ

で23回記録し、そのうち揺らし遊びを行った18回を

比較してみた（図２）。

 

 

 

グラフは、｢朝の会を始めます｣と言った時の心拍数

値を基準(0)として、それ以降の数値のプラス・マイナ

ス変動を記録したものである。グラフからは、呼名時

に心拍数が減速している傾向が読みとれる。この結果

から、Ｎ君は呼名活動時に気持ちを向けて集中してい

ると仮定した。 

 

（４）記録の継続で見えてきたこと 

 １対１で行う学習では子どもの反応を客観的に観

察・分析することが難しいため、学習時にはできるだ

け写真やビデオ撮影をするようにし、訪問記録には特

徴的な写真とともに心拍数や声かけに対しての反応を

記すように心がけてきた。これらは、後で集団論議す

る時の参考資料となるだけでなく、時間をおいてから

「もう一人の自分」が違った視点から見直すことにも

役立った。 

２～３年生で「息を吐いて応える」ことが減り「口

元や目の動きだけの応え」が増えた時は、｢退行ではな

いか｣とマイナスイメージを持っていた。しかし、記録

を継続しながら後で振り返ることで、「それは質的転

換のために必要な過程だったのではないか」と考える

ようになった。また、「Ｎ君は呼名の流れに見通しを

持ち、自分で呼吸を調整しながら応えようとしている」

と言えるようになり、応答前のＮ君の胸が上下するの

を見て、「返事しようとしているから、もう少し待と

う｣という期待と余裕が、私自身持てるようになってき

た。 

 

４「自分でやりたい」「誰かのために頑張りたい」～

アイスクリーム作りの実践から 

Ｎ君が暮らす地域は府内屈指の豪雪地帯であり、積

雪のために訪問中止になることがある。厄介者扱いさ

れる雪だが、その雪でおいしいアイスクリームが作れ

る面白味を、家族も一緒に感じたいと思って教材とし

た。 

（１） Ｎ君との「会話」 
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図２ 「朝の会」の心拍数変化
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① 「左手でも持ってみたい」（５年生） 

右手で握っていたハンドミキサーがボウルから

離れ、Ｎ君がびっくりしたような表情になった。そ

の後「左手でも混ぜてみるか？」と尋ねると、Ｎ君

はゆっくりと私の方を向き、「は～！」と息を吐い

て返事をした。 

② 「アイスを作りたかったのに！」（５年生） 

お母さんがお姉さんに｢今日は雪が降っているか

ら、訪問は断った｣と話していたら、Ｎ君の心拍数

が120回／分に上昇した。お母さんは「体調が原因

で心拍数が上がったとは思えません。作ったアイス

クリームを姉に食べさせようと、本人なりに『つも

り』を持っていたから怒ったのだと思います｣と言

われた。 

③ 「一人で持ちたいなぁ」（５年生） 

Ｎ君と一緒に私もハンドミキサーを持っていた

が、口や舌が動くので｢自分一人で持ちたいのか

な？」と思い、Ｎ君に任せた。それまで心拍数は95

回／分だったが、一人で持つと 90 回／分に下がっ

た。 

 

（２）Ｎ君の「ねがい」 

 初めてアイスクリームを作った時、試食したお姉さ

んがＮ君に「おいしかったよ、また作ってね」と言わ

れたと聞いた。冬季限定の教材ではあるが、繰り返す

ことでＮ君なりに見通しを持ち、4(1)①③のように「左

手でも持ってみる」「自分一人でやりたい」と思いを

表現したのではないかと思っている。また、4(1)②か

ら、「お姉さんに作ってあげたかったのに！」という

悔しさ、つまり「誰かのために頑張りたい」という意

欲が芽生えているのではないかと感じた。 

実は①～③はいずれも、私が予想していない反応だ

った。Ｎ君のことを「わかった」つもりでいたのに、

「できるはずがない」「応えるはずがない」という思

いこみを持ったまま、Ｎ君とやりとりをしていたのだ

と気づかされた。特に５年生時には「自分でやりたい」

という思いが動きに表れることが多く、他の学習場面

でもＮ君の動きに驚かされることが多々あった。Ｎ君

は「自分でやりたい」し「誰かのために頑張りたい」

のだと、５年経ってやっとわかってきたのだった。 

 

５ 重症児の主体性とは 

Ｎ君は、外界の変化を広く受容できる子どもだと評

価している。そして、多様な他者との関わりの中で、

Ｎ君と他者がお互いに修正（変化）を繰り返しながら

お互いのねがい(期待)をくみ取ろうとするようなコミ

ュニケーションを積み上げることで、Ｎ君が「自己決

定する主体」へと成長していくのだと思っている。 

具体的な操作や表出が困難な重症児の場合でも、豊

かな内面世界を持てば「感じること・期待すること・

要求すること・実感すること」ができる「主体」とな

れるはずだ。そして、それらを受け止める他者の存在

が、彼らの主体性を育てていくのではないだろうか。 
 

６ さいごに 

Ｎ君と共に地域で学ぶことで、その自然・生活・文

化からたくさんのことを学ばせてもらい、それらを「意

味ある活動」として学習の中に取り込むことが教育な

のだ、と気づかされた。そしてＮ君からは、「決めつ

けないこと」「あきらめないこと」を学ばせてもらっ

てきた。呼名時にＮ君が集中し、精一杯応える様子は、

「センセ、ボク元気やで。今日も一緒に勉強できるな

ぁ」と、「生きている今」を実感しているように思え

てならない。 

「生きること」は、楽しく心地よいことだけではな

い。辛いこと、悲しいこと、悔しいこと、切ないこと

もたくさんある。それでも「生きることは楽しい」と

思えるのは、誰かと共に、心の高ぶりを感じられる時

があるからではないだろうか。そんな「生きている実

感を伴った一日一日」の積み重ねが、「生きている意

味」を作り出すのではないだろうか。私は障害の重さ

や年齢・生活環境などに関わらず、人は誰でも、心の

高ぶりを他者と共感し合うことができると信じてい

る。そう気づかせてくれたＮ君に、心から感謝してい

る。 
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・細渕富夫 2007 重症児の発達と指導 全障研出版
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・片桐和雄・河合隆平・吉川一義 他 2009 特別支
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・長島康代 2010 地域で学び、地域に学ぶ 障害者
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第３分科会「あそび・文化」 

■共同研究者報告 

木下博美 

京都府立舞鶴支援学校 

 

レポート２本、参加者４０数名。はじめに木下が分

科会の経過と方向性を示し、対比地レポート「お母さ

んと一緒に作る楽しい授業」の報告を受けた。午後は、

大谷レポート「簡単紙漉きで手作りうちわ～いろいろ

な教材教具の紹介～」を受け、参加者の教材紹介へと

つないだ。過半数の参加者が持ち寄り教材を紹介した。

まとめとして、木下が「手人形による”ぞうさんとあ

そぼう”と”竹の吊り筆で書初”」の実践例を紹介した。 

 対比地レポートは、常時人工呼吸器を装着していて

自力で身体を動かすことのできない I 君との楽しい学

習をお母さんと一緒に作ってきた実践である。詳しく

は次ページでレポート紹介されるが、リズム学習・２

部合唱・おはなし学習・素材学習などをお母さんの協

力のもとで膨らませることが大切にされていた。 

 「お母さんは、最強のサブティーチャー」と考え、

はじめはプレッシャーを感じておられたお母さんを

「一緒に歌ったり勉強したりするのが楽しくなりまし

た」とまでかえていかれ、ついにはお話の時間にキャ

ラクターになって登場してもらえるようにまでなられ

た実践には、保護者との関係の学ぶべき大切なあり方

が示されていた。 

 この春定年退職を迎えられた対比地先生の３８年の

教員生活の中には、若い世代へ引き継いでいくべき多

くの経験や実践、思慮深さが込められていた。教材を

用いて子どもを変えていく、同時に親をも変えていく

訪問教育の真髄を学ぶことができた。 

 次の大谷レポートは、「紙漉き手作りうちわ」実技講

座形式。実際に作って見せられた後で、希望者１名が

体験的に作らせてもらった。紙漉きのたねを、細かく

千切ったお花紙をペットボトル 500ml に入れて振るこ

とで、重度の子どもたちにも作業ができるように工夫

されていた。お花紙の様々なきれいな色を組み合わせ

ると、うちわの仕上がりに華を添えることができた。 

 この他に「大型（１ｍくらい）万華鏡」が紹介され

た。仰臥位のまま上から被せる形で、見上げて見られ

る万華鏡は、経験したことのない美しさと楽しさを味

わうことができた。参加者が順に横になって見上げな

がら歓声をあげていた。 

 その後、参加者から持ち寄りの教材が紹介された。

それらを紹介することができないのは残念だが、参加

者同士が作り方や使い方の詳細を交流しあい、秋から

の実践に大きく参考なっていたようである。一部を写

真で紹介する。２年前から呼びかけている「全訪研教

材集」には応募が少なく完成をみていないので再度お

願いをした。次のメールに是非応募していただきたい。

（木下「sai6077@yahoo.co.jp」） 

     

 

 まとめとして木下の実践例を紹介した。その中で、

提起したのは「教材と実践が発達をみすえているか」

という点である。教材は楽しくないとやる気が生まれ

ない。楽しくないと実践は豊かに広がらない。しかし

楽しむこと自体が目的なわけではではない。能力の縦

の発達と文化的な横の発達、そのどちらもが大切に目

指されてこそ教育実践となる。そして、卒業後の「文

化や娯楽を享受し創り出す力」を準備することができ

る。その発達の姿を捉えたあそび・文化の実践と教材

紹介がなされていくことが、分科会の目指している方 

 

向である。子どもたちが心奮わせながら成長している

姿を実践の報告を通して交流していきたい。 

 今年度は２本のレポートによって、実践的に分科会

を運営することができ、熱心な討議が行われた。いず

れもが開催地からのレポートであったことは現地の努

力に感謝したい。しかい、他府県からのレポートが無

かったことは残念である。次年度以降、一枚レポート・

ミニ実践でも良いので、是非レポートを持って全国か

ら参加してくださることを期待する。 
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第４分科会「あそび・文化」 

■発表レポート 

お母さんと一緒に作る楽しい授業 

対比地裕一 
埼玉県立岩槻特別支援学校 

 

１．はじめに 

教員生活３８年を全うして今年定年退職を迎

えました。再任用で現任校に週３日勤務していま

す。小学校に２４年間勤務し、特別支援学校の経

験は１４年とあまり長くはありませんが、後半の

７年間は在宅の訪問教育に携わる機会を得まし

た。私にとってとても貴重で、ある意味楽しい日々

を送ることができました。訪問教育の７年間で担

当した生徒は、中学部の合計４名（男子３名、女

子１名）です。どの生徒とも、日々顔を合わせる

のが楽しくて、拙い授業でしたが、私なりに充実

した日々を送ってきたなあという思いがありま

す。毎日の学習を進めるに当たっては、お母さん

との関わりを大切にしてきました。生活を共にし

ているお母さんと一緒に学習すること、お母さん

にサブティーチャーになってもらうこと…、この

ことをなくして７年間の訪問教育は成り立たなか

ったと思っています。今回のレポートでは、前任

校埼玉県立宮代特別支援学校での、Ｉ君とお母さ

んと一緒に育んできた日々の学習について報告し

ます。 

 

２．担当生徒     Ｉ君（２００９年度当時 中学

部２年 男子） 

《実態》 

 自立活動を主とした教育課程で学習している。

常時人工呼吸器を装着しており、自力で身体を動

かすことは全くできない。言葉がけに対して、瞬

きで応えてくるので、それを見逃さずにコミュニ

ケーションを取るようにしている。大きく目を見

開き、集中して学習することができる。体調に問

題なければ、スクーリングも積極的に行っている。

保護者の協力の下、保護者の抱っこで学習するこ

とが多く、教員と１対１の学習は、動作学習だけ

である。 
《配慮事項》 

・進行性の疾患で常時人工呼吸器を装着し、吸引、

体温調節ができない等、健康管理の面で様々な制

限があるが、自分の気持ちを表現したり興味を広

げたりしていける生徒なので、保護者と相談しな

がら、様々な経験をさせて行きたい。また、瞬き

というコミュニケーション手段をより確実な表現

手段にするとともに、身体的動きは限られていて

も主体的に人や物に関わろうとする気持ちを育て

ていきたい。 

・様々な感覚刺激に触れ、その刺激を自分なりに

受け入れることのできるような手立てを考え、教

員との共感関係を深めながら、豊かな感情表現を

育てていきたい。 

 

３．指導にあたって 

①一日の学習の流れ 

 指導は、週３日（火、水、金曜日）の午後１：

００～３：００に実施している。１日の学習の流

れは、原則的に、以下のように設定した。 

 
      1:00～1:30            1:30～2:05               2:05～2:40            2:40～3:00 
 はじめの会   動 作 学 習   感覚学習・運動   おわりの会 

・引継、健康観察。 
・楽器やあそび歌を取り入

れ、学習の始まりを意識す

る。 

・心身のリラクゼーションとボ

ディイメージの拡大を図

る。 
・いろいろな姿勢に慣れる。

・触、視、聴に訴える様な活動

を通して、外界からの刺激を

とらえ、興味関心を広げる。

・楽器やあそび歌を取り入れ、

学習の始まりを意識する。 

・今日の学習をふり返り、次

回の予定を知る。 
・連絡帳、引継。 

 

 この流れは、日々の体調等により、多少の時間の

前後・長短はあるが、原則的には、年間を通して行

ってきた。しかし、感覚学習が盛り上がり、３：３

０を回ってしまうことも多々あった。 

②大事にしてきたこと  
 訪問指導に当たっては、スペース、用具などで制

約はあるが、登校生徒の学習課程と同様の学習を進

めていきたいという思いで取り組んできた。学習を

進めていく上では、以下の点を大事にしてきた。 

・週３回の授業が、本生徒の日常生活リズムの基盤

となり、かけがえのない時間なのだという意識を持

って進める。 

・『大きな音・小さな音』『強い揺れ・弱い揺れ』

『柔らかい刺激・硬い刺激』など、めりはりのある

感覚刺激を提供し、期待感が持てるようにする。  

・『目の動き』『眉間にしわを寄せる』『リラック
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ス』『身体の硬直』など、ちょっとした表出行動を

見逃さず、意識を共有するようにする。 

・保護者や主治医との連携を密にし、規則的な生活

リズムの確立に努めるとともに、泊を伴う行事への

参加に際しての意見交換も十分行っていく。 

・自宅周辺は自然豊かな環境なので、散歩等できう

る限り戸外での学習も実施いていきたい。 

・学部行事をはじめスクーリングの機会には、可能

な限り参加を促し、人との交流を深め、環境の変化

に対応できるような機会にする。 

・週１回の通信の発行により、保護者との意志の疎

通を図るとともに、校内の掲示板等を通じて、他の

生徒や教員にも、訪問学級の存在を広めるような場

を設けていく。 

 

４．お母さんと一緒に作った授業 

＜事例１、リズム学習＞ 

 リズム学習の時間は、Ｉ君にとっても楽しみな時

間です。それは、何といっても、大好きなお母さん

に抱かれて、いろいろな楽器に挑戦したり、お母さ

んの歌声（鼓動）を、背中からビンビン感じること

ができるからです。 

○２拍子、３拍子、４拍子…リズムうち 

 ・扱った曲… ２拍子 「小ぎつね」「ゆかいな木

きん」、３拍子  「川はよんでいる」「めだかのき

ょうだい」、４拍子  「えがおできょうも」「なか

よしマーチ」「とんび」 

 リズム学習の時間は、教員のギターによるコード

伴奏をもとに、お母さんと一緒に歌ったり楽器を鳴

らしたりという形で行っている。Ｉ君は、お母さん、

時に教員が背後から抱き支え、一緒に楽器を手にし

て鳴らすことになる。Ｉ君は自ら楽器を握ったりた

たいたりすることはできないが、お母さんが、Ｉ君

の表情やちょっとた手の力加減を感じて、実に的確

な言葉がけを、背後から発してくれる。 

○２部合唱に挑戦 

・扱った曲…「そのままの君で」「流れゆく雲を

見つめて」「ビリーブ」 

 卒業シーズンに向けて、中学生が卒業式によく歌

う２部合唱曲を取り上げた。Ｉ君は、曲の合間に奏

でる、効果音（トーンチャム、鈴）をお母さんと担

当、お母さんは女性パートの歌唱、そして、教員は

男性パートの歌唱とギター伴奏を担当した。毎月歌

う今月の歌の３月分を「ビリーブ」に決めて、お母

さんの提案で合唱曲も取り入れることになった。学

年末の１ヶ月ほどの期間だったので、Ｉ君は、お母

さん共々楽譜を見ながら、予習・復習に一生懸命励

んだ。教員も必死に楽譜と相対する日々が続いた。

発表する機会は２回持てた。１回目は、複数訪問の

折に、高等部訪問教育担当の教員の前で…。もう一

度は、近所で仲よくしてもらっている親子…。こち

らは課外学習で、高校生、中学生の姉妹、その父母、

そして祖母。さらに、Ｉ君のお父さん。ピアノ伴奏

でなく、ギター伴奏での合唱曲という形だったが、

いつものパターンなので違和感はなかった。Ｉ君と

お母さんの一生懸命な姿が印象的だった。 

＜事例２、おはなし学習＞ 

 おはなし学習の時間も、Ｉ君にとって楽しみな時

間です。それは、お母さんの扮するキャラクターが

登場し、おはなしが大いに盛り上がるからです。 

○「ハメハメハワールドにいこう」 

 ・ストーリー… 南の島ハメハメハワールドから、

大王と女王がやってきて、Ｉ君もハメハメハワール

ドに出かけることに…。ボールプールの海原は、ボ

ートに乗ったりシーツブランコに揺れたりして越え

ていきます。ハメハメハワールドでは、歌を歌った

り踊ったりして楽しく過ごします。「南の島のハメ

ハメハ大王」の歌に合わせて、パネルシアターを楽

しんだ後、おはなしが始まる。お母さんには、もち

ろん女王様に扮してもらうことになる。回を重ねる

に従って、演技も堂に入ってきて、Ｉ君の瞳もます

ます大きく見開き、集中した表情になっていく。 

○「鬼はうちでひきうけた」 

 ・ストーリー… Ｉ君の家に、突然赤鬼が現れます。

Ｉ君は鬼にとらえられて、鬼のお面（素材学習の折

に作った張り子のお面）をかぶせられ、鬼の世界に

引き込まれます。そこに現れた女神様…。おまじな

いを唱えて、Ｉ君を鬼の世界から引き離します。Ｉ

君と女神様は、力を合わせて赤鬼を改心させます。

そして、心を改めた赤鬼と一緒に楽しく歌を歌い、

めでたしめでたし…。 

 素材学習の折に取り組んだ張り子のお面作りから

派生してのおはなし…。お母さんと一緒に作り上げ

た張り子の怖い鬼のお面が活躍する。そして、この

おはなしも、お母さんの扮するキャラクター（女神）

がＩ君と一緒に大活躍する。お母さんのアドリブも

大したもの…。赤鬼「おまえはだれだ。」女神「キ

ヨミーシャよ。（お母さんの名前をもじったもの）」

Ｉ君は、女神のお母さんとトーンチャイムを鳴らし、

鬼の改心を促すという最後の場面で、「さあ、チャ

イムを鳴らすよ。」という女神の言葉がけに、大き

く瞬きを返していた。 

＜事例３、素材学習＞ 

 素材学習の時間は、作品づくりを中心に行いまし

た。できあがるまでの過程を、お母さんの言葉がけ

にうなずきながら大いに楽しんでいる様子でした。 

○「ハロウィンのカボチャお化けづくり」 

・文化祭（わかば祭）に向けての展示作品として、

張り子のカボチャお化け作りを行った。Ｉ君の家で

実ったかわいいカボチャ、教員の家での大きなカボ
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チャ…、身近なカボチャを使って張り子づくりに挑

戦した。カボチャに新聞紙、和紙を幾重にも貼りつ

け、素地づくり…。その素地をカッターナイフで切

り中のカボチャを取り出す。切り口を修復して、カ

ボチャお化けの顔を描き色づけをする。作業は、い

つもお母さんや教員が背後から抱き支えての活動に

なった。紙をちぎる作業、ハケを持ってののり付け

作業、絵付けの作業…と、一連の作業を、言葉がけ

に瞬きで応じながらしっかり取り組むことができ

た。文化祭と宮代町の町民文化祭への出品が重なり、

全部で４個のカボチャお化け作りになったが、家庭

学習（宿題）も含めて、一生懸命取り組んでいた。 

○「季節、行事にちなんだ作品づくり」 

 ・十五夜のだんごづくり ・牛乳パックを利用し

た紙すきハガキづくり ・ホワイトデーに向けての

シュシュ、クッキーづくり ・誕生日ケーキづくり 

 お母さんとの触れ合いを大切にした素材学習とい

う観点から、また、親しい方々との触れ合いを大切

にしたということも考慮して、季節・行事ごとの作

品づくりを多く取り入れていった。お母さんと一緒

に、時間をかけて作り上げ、満足そうに瞬きで応え

る様子が印象的だった。 

 

４．考察とまとめ 
 
 
 
 リズム、おはなし、素材の感覚学習は、お母さん

との触れ合いを大切にしていきたいという思いか

ら、常にお母さんの協力のもとでの学習を行ってき

た。Ｉ君との訪問学習は、中学部の１年、２年の２

年間だったが、当初は「お母さんも一緒に今月の歌

を歌ってください。」「Ｉ君と一緒に勉強してくだ

さい。」という教員の言葉に、「えっ、わたしも一

緒に歌うの？」と、すごいプレッシャーを感じたと

のことだった。（後日談）しかし、それが普通にな

っていくに従って、「一緒に歌ったり勉強したりす

るのが楽しくなりました。」というお話をうかがう

ことができた。そして、その後は、おはなしの時間

に、キャラクターになって登場してもらうなど、全

面的に協力いただくようになった。 

「お母さんが一生懸命歌ったり言葉がけしたり

する響きが、お母さんの胸からＩ君の背中に伝わり、

心地よい感覚を感じている。」お母さんに抱かれて

学習しているＩ君の表情を見ていると、つくづくそ

んな思いが強くなっていった。 

《訪問教育に携わって感じたこと・課題》 

○ギター伴奏で、楽器を使ったリズム遊びが効果的

だったようで、母親と一緒に楽しそうに楽器を鳴ら

す様子が見られた。 

○週１回通信を発行し保護者との意志の疎通を図っ

たが、母親の抱っこのもとでの学習、活動の様子の

写真撮影など、たくさん協力いただいた。 

○医療相談を実施し、ふだんの健康管理面のアドバ

イスを受け参考になった。 

○行事を中心にたくさんスクーリングをすることが

でき、友達や教員との交流を通して、貴重な体験と

なった。また、散歩、近所の方々との触れ合いを通

して、興味の幅が広がっていった。 
お母さんは、最強のサブティーチャー ●「快」を感じる学習を大切に…という思いで学習

してきたが、一緒に活動、操作する中で、その結果

に起こることに気づくような場の設定を、よりいっ

そう工夫する必要があった。 

●教員サイドによる課題設定に偏ってしまった。Ｉ

君の目線に立って、「やりたいという気持ち」をよ

りいっそう引き出すことができるような授業の展

開、教材の工夫を考えていく必要があった。
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第 5 分科会 施設入所者の教育 

■共同研究者報告 

河合隆平 

金沢大学 

 

 分科会の参加者は約10名であり、例年通り、小規

模で討論を深めることができた。今年は、施設内分

教室における 6 年間の取り組みをまとめた武田さ

ん・中澤さんと、施設内の教育条件についてまとめ

た長南さん・栗山さんの二本のレポートがあった。 

 武田・中澤レポートは、6 年間にわたる A 君の発

達をとらえたもので、このこと自体がとても貴重で

あり、重症児教育にかかわる教師の専門性とは何か

を物語っているように思われた。A 君が人を知り、

快を知る、要求を応えてくれることを知る。そうし

て自信をつけながら、人との関係のなかで快の情動

を表現できるようになり、感じ分ける力が要求を強

め、表現の幅を広げていったが、そこには誰でもが

かかわれるわけではなく、安全基地としての教師の

存在と、それに応じて病棟側の意識も単なる見守り

から、共に生活する人へと変化していった様子が語

られ、そこに医療者の信頼を獲得し、連携していく

ポイントがあるのではないかと議論がなされた。 

その結果、それまで不安定で病棟からOKが出なか

った病棟のバスハイクやプールへの参加、担任と 2

人で隣の病棟に出かける「大冒険」もできるように

なったという。5 年生の頃には要求表出にヴァリエ

ーションがみられるようになり、次第に誰が見ても

わかる「力強さ」に育ってきた。授業の終わりに抱

っこから降ろされると泣いたり、集団からベッドに

戻ってくると「ボク、ガンバッタンダヨ」と言わん

ばかりに泣くというように。 

A 君の人とのかかわりの変化は覚醒とも関係が深

いが、それは生体リズムの変化ではなく、人と関わ

ることに気持ちを向けられるようになったことが一

番大きかったのではないか。学校だけではなく病棟

でもA君の力が発揮されることで、医療者もA君の

生活の豊かさのために何が必要か？という働きかけ

に変化してきた。そこには「突然呼吸を止めてしま

う、医療面での要観察の子ども」ではなく、「固有名

詞をもった個性のある子ども、ともに生きる存在」

としてのA君の姿が認められる。 

 このように学校と病棟との連携のなかにA君の育

ちがあり、そのことがまた新たな連携を生み出す。

そこではA君の要求に寄り添い、受けとめ、応えて

くれる人、やりとりできる関係が重要であり、それ

は誰もが簡単に引き受けることができるわけではな

い。そこに重症児教育の専門性があり、教員集団と

しての引継ぎの重要性、短期間で次々と担当を変え

ていくことの問題点が改めて浮き彫りになったよう

に思われる。 

長南・栗山レポートでは、施設内教育の実態や条

件について、施設との連携などの各学校の工夫も含

めた調査結果が示された。病棟・施設との連絡会議

やケース会議などの少なさ、日常的な連携のしにく

さなどが語られ、情報把握が難しいなかで日常的な

かかわりを通して担当から必要な情報を提供しても

らうことの重要性も指摘された。また卒業生とのか

かわりについての苦慮も出され、在学中の日常的な

発信から卒業後の生活支援にどうつなげていくのか

にかかわって、卒後に向けて笑顔や穏やかな表情を

出したり、快、楽しいことをたくさん経験させたい

という学校側の思い、不快なことを取り除くために

本人が嫌なことを教えてもらいたいという看護師か

らの要望なども語られた。 

その他、主治医、養護教諭との連携、健康診断な

どの実施状況についても各校の状況が紹介された。

不就学・過年度生の受け入れについて、宮城、茨城、

東京、福岡、鹿児島の状況が報告されたが、受け入

れの条件だけではなく、年齢相応の学習活動の難し

さや卒業後の生活などの実践的な課題についても議

論が進んだ。 

 

 本分科会は例年参加者が少ないが、訪問教育、重

症児教育の専門性の中味とそれを支える条件整備の

課題を明らかにする議論を積み重ねている。とくに

今回は、子どもにとって、医療者にとって教師とは

どのような存在なのかを中心に議論がなされたよう

に思われる。生後から濃密な医療的な管理のもとで

生活する子どもたちの発達の姿は、バイタルの変化

だけで捉えられるものではなく、A 君のように人の

存在を感じ分け、人へと向かう力をどのように蓄え

てきているのかを捉えていくことが求められる。そ

こでの教師の役割は、子どもが人とかかわる窓口を

開いていくこと、子どもの内面に人の存在をつない

でいくことであり、そうした感じ分けることができ

る人との関係の広がりを生活の広がりとして記述し、

発信していくことにあるのではないか。そうした子

どもの変化を医療者も実感できるような教育からの

働きかけや連携のあり方が求められているように思

われる。こうした視点での深まりを来年のレポート

と討論に期待したい。 
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第５分科会「施設入所児者の教育」 

■発表レポート 

 

「６年生になったＡくん」 

～人に向かう力の深まりでもたらした 病棟と学校との連携の拡がり～ 

武田 俊男    中澤 絵麻 

大泉特別支援学校  墨東特別支援学校 

 

１  ６年生になったＡくん 

（１）４月当初のＡくんの様子 

 今年度、これまで４年間継続して担任をされてい

た武田先生に変わって、６年生になったＡくんを担

任することになりました。４年生の頃から集団学習

で一緒に過ごしたり、５年生の時には副担任として

個別課題の授業をしたりしてきました。活動の中で

満面の笑顔が見られるなど、これまで楽しく過ごし

てきた経過があったのですが・・。Ａくんにとって

身近な大人の交代という環境の変化は予想以上に大

きなもので、これまで私と楽しめていた活動にも、

全く気持ちが乗ってこなかったり、泣き声のような

甲高い声を出したりするようなこともあり、担任と

しても戸惑いながらのスタートになったのです。 

（２） これまでの経過 

 2 年生の時には、授業中のほどんどを眠ってい

て、覚醒ができるのは、本当に年間を通しても数え

る程であったＡくんです。覚醒が進まないだけでな

く、抱っこなどの強い刺激を感じとった時には、呼

吸を止めてしまう（中枢性呼吸障害）等の様子が見

られていました。働きかけに応えて覚醒が上がる時

には、脳の活動の高まりが、てんかん発作を引き起

こしてしまう様子でした。こうしたＡくんを、医療

（病棟）は、命を守ることを第1に考えることから、

教育の働きかけも、体調を乱す原因にしかなってい

ないように感じられたものです。 

 そうしたＡくんの転機は4年生になってからです。

この頃になると、働きかけを受けて、自ら覚醒を上

げ、目覚める様子が、より強く見られてきました。2

年生の頃に見られた、呼吸停止や、覚醒から発作に

移行してしまう頻度も少なくなったことからでしょ

うか、病棟のＡくんへの対応も、変わってきました。

生まれて初めて、病棟外活動に参加し、バスに乗っ

てお出かけができたり等、病棟も、命を守る事に全

力をかけていたのが、生活を豊かにすることも視野

の中に入ってきたのでしょう。この頃の大きな変化

は、担任との関係に加えて、大好きな先生として、

中澤先生が加わりました。そして、より人に対する、

関心を拡げていく様子が見られてきました。 

（３）現在までの取り組みの経過 

  昨年度からの継続で病棟内での小学部の集団活

動を行ってきました。児童４名の集団ですが、Ａく

んにとっては大きな集団で、自分に働きかけられて

いることが伝わりにくく、活動の見通しが持ちにく

いようでした。そのため、はじめは目覚めていても、

だんだん眠くなってきてしまうことがありました。 

今年度は新たにＡくんの部屋に友達が来て２名の

小集団の活動を設定しました。（火曜日はＢさんと、

木曜日はＣさんと）集団の大きさとしても適当で、

比較的ゆったり、ゆっくりとかかわれるので、活動

に見通しを持ちながら、友達にも気持ちを向けるこ

とがありました。例えば、絵本の読み聞かせで絵本

を眺めた後、友達の方に顔や上半身を向けるよう力

を入れてきたり、名前呼びで友達の順番の時、なか

なか返事がないと、友達の事を応援するように「Ａ

ａ－ｎ」とロングトーンの声を出したりしていまし

た。 

（４）大好きな活動 ＝ 抱っこについて 

  Ａくんが４年生の時から武田先生の授業の中で

抱っこをしたり、５年生の一学期には副担任であっ

たこともあり、揺らし遊びなどを楽しみながら抱っ

こをしたりしていました。私はその頃からＡくんを

抱っこする時には、吸気のタイミングで抱き上げ

（姿勢変換時の呼吸調整がうまくいかないことがあ

ったのだが、吸気のタイミングだと、本人が調整し

やすいように感じていた）安心感を与えるように、

自分の指先には力を入れないようにし、手の平から

の適度な圧が感じられるようにしていました。「抱

っこしますよ」と声をかけ、これらが揃うことによ

って、Ａくんに（これから、中澤先生が僕を抱っこ

するんだ）と聴覚、視覚、触覚などで認識してもら

うようにしていました。 

また、Ａくんの抱っこは身体の状態が左凸の側弯

なので、Ａくんの左側から抱っこをした方が、姿勢

が作りやすいこと、さらに、Ａくんの右側に呼吸器

が配置されているので呼吸器のホースや管などがあ

り、呼吸器とＡくんとの間に抱く人が入り込むスペ

ースが限られているため左側から抱くことがほとん

どでした。今年度は、「新しい姿勢の感覚を楽しめ

るように」という思いで、入れるスペースを活用し

ながら、Ａくんの右側から抱っこをするようにして

います。初めのうちは、Ａくんも姿勢の違いを受け

入れることに精一杯で、身体を緊張させることもあ

りました。右側から抱くと、Ａくんの側弯の凹部に
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支点を置かなくてはならないため、現在のような安

定した姿勢がとれるまで試行錯誤でしたが、抱っこ

をする私とともに次第に慣れてきて、安定した呼吸

状態で過ごせています。さらに右側から抱くことで、

左の肋骨瘤の部分を動かす呼吸もできるようになり、

左胸郭前面から見ても動きの様子がはっきりと分か

るようになりました。また仰臥位姿勢の時でも、身

体全体としての柔軟性が上がってきています。 

 

 ２  昨年度と比較したＡくんの変化 

〈覚醒リズム〉 

 Ａくんの体内リズムが優先されるような、睡眠

が深いときはあるものの、昨年度に比べ、授業中に

覚醒していることが増えてきました。昨年度は、起

きているものの、まどろんでいるような表情や、一

見すると寝ていると思われていることもありました

が、今年度は、目がしっかりと開くなどの表情、心

拍の上昇などではっきりと目覚めていると評価でき

ることが増えました。 

〈呼吸と心拍〉 

 昨年度は睡眠時の心拍数は５８～６５前後で、

覚醒すると顔を右後ろに反らすように緊張すること

が多く、心拍数１１０～１２０程度へ上昇しました。

呼吸は呼気優位で浅く速い呼吸となることが多かっ

たのです。今年度は睡眠時の心拍は、昨年とほぼ同

様ですが、覚醒時の心拍は８０～９０で比較的安定

しており、右後方へ緊張が入ることも減少してきて

います。また呼吸運動も胸郭前面を動かしながらで

きています。 

〈絵本やお話等の文化的活動に関心を向ける〉 

 これまでは身近な人とのかかわりに、笑顔など

の良い表情が見られていました。現在では、自分と

身近な人との関係を基盤にして、モノ（絵本やぬい

ぐるみなど）を取り入れた活動の中で、モノに対し

ての注視・固視・注視点を移動させることから、文

化的活動へ関心を向けている様子が伺えます。絵本

の読み聞かせや楽器あそび等でも、教材を注視した

後に、気持ちが活性化してきて、声を出してきたり、

出していた声が大きくなってきたりなどの様子が見

らます。 

〈声のトーンや表情、動作〉 

 声のトーンの違いは明らかです。これまで“ｈａ

－ｎ”を中心的な発声としていましたが、現在は気

持ちの変化に応じて“Ａａ－ｎ”“ｈｙａ－ｎ”“ｍ

ｙａ－”などの発声が聞かます。 

 またこちらの言葉かけのイントネーションを真似

るような“おはよう”“ｈａ－ｈｙｏ－”のような発

声が複数回聞かれました。満面の笑みは、昨年から

ありましたが、口角を上げるだけ、歯を見せるだけ、

表情筋も動くなどの嬉しさのレベル（気持ちの高ま

り）ごとの笑みもあるように感じられます。腕を伸

ばすような動作や、抱っこを要求する時にドアをノ

ックするようにベッドを叩くような動きも見られま

す。そのような動きがみられるときは、同時に気持

ちの高まりがあり、発声も高い声が出てきます。ま

た抱っこの要求がより強いとき、不安から解放され

て安心した時に、高い声を出して泣き出すことも初

めて見られました。 

 

 ３  病棟と学校との連携 

〈Ａくんのケース会議にて〉 

  Ａくんの担当医、担当看護師、ＰＴ、ＯＴ、支

援科など病棟スタッフとのケース会議にて、病棟ス

タッフから最近のＡくんが授業中にしっかりと目覚

めていて、こちらの言葉かけに応えるように声を出

す様子が観察されていること、授業中に起きている

ことで、生活リズムが確立しつつあることが認めら

れました。 

また、Ａくんが生まれてから６年もの間NICUとい

う特殊な環境で過ごしていたため、乳児期に普通に

経験すること（例えば、授乳や抱っこなど）が全く

ないこと、それはこれからの発達にとってどういう

影響があるのだろうか？なども話されました。そし

て今後も、身体の取り組みや抱っこの活動について、

積極的に行ってほしいとの要望も出されました。 

昨年度まで学校でも抱っこや身体の活動を大切に

しながら取り組んできたこともあり、現在のＡくん

の身体の状態として、２年前と比べても側弯の進行

が軽微に抑えられているということが、担当医から

説明がありました。さらに、Ａくんが卒業学年であ

ること、社会見学という病棟外へ半日出かける行事

があることなども話題にあがりました。行事の当日

にいきなり病棟外に出かけるのではなく、その行事

に向けて少しずつ活動範囲を広げてみてはどうかと

いう提案が出されました。またそのためには人工呼

吸器を装着することが必要なので、どうすれば実施

できるか検討されました。まずは担任と２人だけで

他病棟での活動ができるように、吸引や人工呼吸器

の操作などの必要があった時には、他病棟のスタッ

フが対応するという、Ａくんの病棟だけではなく、

全病棟でＡくんの様子を見ていこうという協力体制

が確認されました。そして会議後、まずは隣の病棟

へ出かけて授業を行うことができました。その後も

Ａくんの誕生日会を、下の階の病棟で行ったり、６

年生にして初めて同級生が全員集まり、おんがくの

活動も行うことができました。 

まとめ 

 今年度のＡくんの変化は「人に向かう力」の深ま

りと考えています。病棟スタッフなどに確実に伝わ

るような強い力です。Ａくん自身のその力によって
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「何か特定の原因がなくても突然に呼吸を止めてし

まう、医療面での要観察の子」というのではなく、

私たちと同じ空間、同じ時間を共有している名前も

ある、感情表現もできる、その子らしさ（個性）も

あるＡくんそのものとしてかかわってくれるように

なった原動力でもありました。微笑みや笑顔、思い

っきり泣くことなど感情表現も豊かになり、声のト

ーンで自分の気持ちを伝えてくるなど、人としての

基礎的なコミュニケーション手段を獲得しつつあり

ます。 

 これらのＡくんの人に向かう力は、病棟スタッフ

の日々のかかわりや、昨年度まで継続して担任をし

てきた教員との間の、日々の活動の積み上げがあっ

たからであろうと考えています。以前は学期に数え

る程度しか目覚めなかったとのことでしたが、その

間もＡくんの学校生活としては一日として同じ日は

なく、担任からのかかわりを受け止めながら、過ご

してきたと思われます。現在では「Ａくんが喜ぶこ

とを」「Ａくんの気持ちがもっと豊かになるように」

さらに「病棟内の限られた空間ではなく、もっと活

動範囲を広げられるように」「他病棟の同級生と授

業ができるように」と、病棟と学校が共に話し合い

を続けています。そしてＡくんの心に寄り添い、明

日のＡくんの姿を想像していくことで、人工呼吸器

を装着したままでは、担任と病棟外に行くことはで

きないという病院全体にあったその常識の壁さえも

クリアしていきました。 

Ａくんの充実した生活を支援していくこと、その

ためには何をしたらよいのか、私たちに何ができる

のかといったことが原点にあり、病棟と学校が知恵

を出し合いながら協力しています。そのことこそが

病棟と学校の連携をさらに拡げていったのです。 

 

 

分科会での話し合い 

 ６年生になったＡくんの様子を映像でご覧いた

だき、声のトーンの違いなどを皆さんに確認しても

らうことができました。とくに、好きな活動（抱っ

こでの揺らし遊びなど）を要求する時の声は、はっ

きりとして、Ａくんが、大人に向けて訴えている力

を十分に感じられるとのことでした。 

施設内に入所している児童ということで、病棟と

学校との関係の変化や、施設の考えによって、Ａく

んの活動内容が変わっていきたことなどには、様々

な意見が出されました。呼吸器を装着している子ど

もが担任のみで、自分の病棟を出て活動範囲を拡げ

ることができた点については、驚きも感じられたよ

うです。呼吸器を装着している子どもの抱っこ姿勢

をとるという時点で、病棟スタッフの協力をいただ

かなければならない状況も多くあるようです。 

Ａくんについては、やはり覚醒がしっかりとして

きたことなどをはじめとして、発声や表情の変化、

手の動きなどで自分の気持ちをしっかりと伝えるこ

とができる（伝えようとする意志を十分に感じられ

るようになった）ことで、手厚い医療的ケアが必要

な重症児の子どもではなく、Ａくんそのものとして

関わってくれる様になったのだろうということが話

し合われました。 

 

おわりに 

  「６年生になったＡくん」は、前担任の武田先

生により２年生の頃からレポート発表で紹介され

てきた児童です。今年度、担任が変わり６年生の

様子を現担任の立場として紹介いたしました。 

施設入所児の教育の分科会での発表を終えて、

まず感じられたことは、一人の子どもの２年生か

ら今年度の約５年間の成長や発達を継続して、皆

さんと話し合えたことの大切さです。今回、私は

初めての参加でしたが、２年生の頃の様子などを

参加された方から伺うと、このレポートでご紹介

したようなＡくんの最近の様子が、ある程度の時

間や人とのかかわりを通して育まれてきたことな

のだ、ということが改めて実感されました。 

  話し合われた中では、これまでの授業などで「ど

んな活動をしてきたか」ということよりも「身近

な人をどのように感じてきたか」ということが重

要であり、人の存在の大きさと共に、かかわる人

をどのように受け止めていくか、またかかわる側

もＡくんの中にどのように入っていったかなどが、

人としてのコミュニケーションの基礎を作ってい

く原動力になるのだろうという話がありました。 

また、Ａくんのような重度の障がいがある児童

が現在のように、発声や表情などで自分の気持ち

や要求を訴えるまでになることは、極めて少ない

ケースであるということも分かり、今後Ａくんに

対して何をどのように取り組んでいくかの、ヒン

トもたくさんいただきました。 

  今後も「人とかかわることの安心感」「人を通

して伝わること」「人と共にいる楽しさ」をＡく

んにもっと感じてもらえるように・・・そして、

こんなに楽しいことが待ってのいるだから、しっ

かりと目を開けて起きていなくっちゃと思っても

らえるように、過ごしていきたいです。 
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第6分科会 病気療養児の教育 

■共同研究者まとめ 

猪狩 恵美子 
（全国訪問教育研究会会長・福岡教育大学） 

１ はじめに 
 わが国の病弱教育で、入院中の子どもの教育の必要

性について国として明確に述べられたのは「病気療養

児の教育について（通知）」（文部省：1994）である。 
明治・大正期において結核予防の観点から虚弱児教育 
は積極的に行われてきたが、急性期の疾病については

戦後においても「治療優先」「病気が治ったら教育」と

いう考え方が根強く、国立大学附属病院に院内教育が

定着したのは20世紀の最後であった。しかし、「いつ

でも・どこでも・だれでも」という教育保障は不十分

なまま、医療の著しい進歩・変化のなかで、入院中の

教育は新たな課題に直面している。今回の「病気療養

児の教育」分科会では院内教育の開始と、今日の新た

な課題について、３つの報告がなされた。 
 
２ 入院中に訪問教育を受けて 

～23年前の小学1年生～  
報告者である渡辺美佐子さんは、元全訪研副会長で

あり、入院中の教育の必要性を早くから訴えながら東

京都立養護学校の訪問教育・院内分教室で長く実践を

積み重ねてきた教員である。※東京における病院内教育の

開始については元全訪研会長・御子柴昭治氏との編著で「ひろ

がれ病院内学級」（桐書房：1996）などに詳しくまとめられてい

る。  
 今回、渡辺さんは、当時の国立小児病院（現在の成

育医療センター）の環境なども紹介しながら1988年

のはじめての入学式以降の実践について、新1年生だ

った青年といっしょに振り返った。入院中の教育が始

まっていった先駆けの時代について教師の視点と、子

どもの視点から述べられた。今日の病弱教育担当者は

こうした歴史に学びながら今日的課題に取り組むこと

が必要だといえる。 
 
３ 在宅療養中の病気療養児の教育保障について 

～実態調査とケース報告～ 
 中沢澄子さん・明官真保子さんは新宿区立新宿特別

支援学校訪問学級の教員として新宿区内の大病院に入

院している子どもの教育に携わってきた。区立の小さ

な特別支援学校であるが、全国から入院してくる子ど

もを受け止める病院訪問の割合が高いことが特徴であ

る。そのなかで、入院中の教育だけではなく、入院期

間の短縮化に対応した教育形態の必要性について痛感

し、実態調査とケース検討の結果が報告された（本誌

掲載）。 
 文部科学省の調査でも、子どもの平均入院期間は２

週間を切っている。しかし、退院＝前籍校・地元校復

帰とはならず、また登校開始しても様々な健康・生活・

学習面での配慮が必要である。東京都などでは訪問教

育が在宅療養期間にも活用できるが、全国的には在宅

療養期間をカバーするしくみが用意されていない自治

体がほとんどである。入院中の教育の場から、退院後

の教育保障について具体的に提起された本報告をもと

に、各都道府県でもぜひ実態把握と具体的改善を進め

ることが急がれる課題である。 
 
４ 「自分らしさをみつける」精神医療センター院内

学級の取り組み 
小出信之さんの勤務する埼玉県立岩槻特別支援学

校伊那訪問部では、精神医療センターに入院する精神

神経症状を有する小・中学生の指導を行っている。不

登校や家庭の養育問題も深刻化しているケースが多く、

家族支援を含めた医療・福祉・教育の連携が強く求め

られる。指導においても医療との厳密な連携のもと、

１対１の心理的安定と共感関係を大事にした好きな活

動に取り組みながら教員の独りよがりにならない集団

的検討が図られていることが報告された。本分科会で

精神科病棟への訪問教育の実践が報告されているが

（2002）、病弱特別支援学校でもこうした領域の指

導・支援が大きな比重を占めるようになっている。ま

た通常教育の場面でもこうしたケースの支援が切実な

課題になってきており、入院中の教育と地域・家庭で

の生活をどうつないでいくのか、病気の子どもの教育

として今後の実践・研究が求められている。 
 
以上のように、病気療養児の教育の発展の経過を学

ぶとともに、新たに直面している在宅医療・疾病構造

の変化に対応した病弱教育・訪問教育の課題を共通理

解した分科会であった。 
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第6分科会「病気療養児の教育」 

■発表レポート 

在宅療養中の病気療養児の教育保障について～実態調査とケース報告～ 
中沢澄子  明官真保子 

新宿区立新宿養護学校訪問学級 
 

１ はじめに 
区立新宿養護学校は、学区内にいくつもの大病院が

あるため、訪問学級には年間多い時で、延べ20人を

超える病気療養中の児童生徒が在籍する。  
新宿養護学校では、病気療養児の訪問教育は≪つな

ぐ教育≫として・学習をつなぐこと・前籍校や地元校

の先生や友達とつなぐこと・在籍する子ども同士をつ

なぐこと・退院後の在宅療養期間も継続して教育がう

けられること（受けられるよう支援すること）を大切

にしている。 
特に退院後の在宅療養期間の指導については、①学

区内であれば退院後も自宅訪問を行い、 副籍制度を利

用して支援会議、慣らし登校付き添い等を行いスムー

ズな復学を支援する。②学区外でも1時間程度で自宅

まで行ける場合は、退院した学期の終わりまで自宅訪

問を行い、副籍制度を利用して(区立ということで利用

できない区もある）支援会議、慣らし登校付き添いな

どを行い、区教委と文書を取り交わしスムーズな復学

を支援する。③都外の場合は、県教委や市区町村教委、

地元校・前籍校に連絡し、在宅療養中の教育について

空白ができないよう支援をお願いする、等取り組んで

いる。 
①の場合は、支援内容・方法も定着しているが、②

の学区外の児童生徒で学期をまたいでも在宅療養が必

要なケースや③の都外の児童生徒が在宅療養をする場

合、様々な問題があり継続して教育が受けられないケ

ースがあった。そこで、都内の訪問学級に在籍する病

気療養児が退院後、どのような教育を受けているのか

現状を調査するとともに、新宿養護学校のいくつかの

事例をあげて報告し、今後の改善の手立てを考える機

会とすることにした。 
２ 病気療養児の在宅療養中の教育の現状調査の概

要  
 

 
（１）調査の趣旨       
○病気療養児が退院した後、在宅療養期間中の教育

が保障されたか。  
○十分に保障されなかった場合は、どのような経過

によるものか。  
○自治体によって対応や制度はどう違うのか。 

（２）対象 
平成21年度と平成22年度11月まで都立特別支援

学校の訪問学級・分教室と区立養護学校の訪問学級、

都内の院内学級に在籍していた病気療養児。 
（３）調査の内容（結果に記載） 
（４）結果（今回の調査では、退院後の児童生徒の状

況に関する十分な資料が残っていない学校等もあった

と思われることやアンケートの項目が不十分な面もあ

ったため傾向を知る資料として記載します） 
①回答数  都立特別支援学校16校（分教室3）・区立

養護学校1校・院内学級3校  
②年度別・学部別ケース数  
 21年度： 95人（小学生 64・中学生30・高校生1）  
 22年度： 58人（小学生 40・中学生15・高校生3）  
 合計：153人（小学生 104・中学生45・高校生4）  
小学生が全体の68 ％、中学生が29 ％、高校生が

3 ％だった。 
③訪問学級・分教室・院内学級別のケース数  
  訪問学級85 人・分教室56 人・院内学級12 人 
④地域別人数 
東京在住者が61 ％（学区内17 ％と学区外44 ％）、

都外在住者が39 ％（関東が32 ％、関東外が7 ％）

だった。 
⑤在籍期間別人数  

2ヶ月程度までが全体の27 ％、3 ヶ月から半年ま

でが42 ％、半年以上1 年未満が21 ％、1年以上が

5 ％だった。 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

図1 結果②学年別人数 
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⑥支援会議実施状況  
東京都在住の場合は、67 ％実施されている。 

⑦教育保障別  
■何らかの形で継続して教育が保障された：130
人 
○退院と同時に前籍校(小・中学校)にもどりすぐ

登校した。45 人 
・編入学を行っていないので、特例として帰国子

女を受け入れる手続きで対応。 
○退院と同時に前籍校(小・中学校)にもどり 2 週

間から 1 ヶ月未満で登校した。15 人  
・インフルエンザなどの流行のため、登校できな

い期間はプリントで対応。3 人 
・退院後の別の病院での毎日の通院治療が 1 ヶ月

あり、その間は授業を受けられなかった。  
○退院と同時に前籍校(小・中学校)にもどり、小

の教員)で補習授業をうけ、その後登校した。3
人 

・県立の特別支援学校の訪問教育を希望したが、

転校不可。市立養護か小学校か、校長同士が検

討し、小学校に戻り、週 2 回の家庭訪問。＜事

例 1＞ 
・保護者の強い働きかけの成果で、訪問教育の支

援をうけながら、夏季休業中は前籍校へ補習に

通う。新学期も登校が落ち着くまで訪問による

支援をうけた。 
○そのまま在籍し訪問教育を受け、登校可能にな

ってから前籍校にもどった。15 人  
○在住地域の病弱養護学校、又は特別支援学校に

転校し訪問教育を受け、登校可能になってから

前籍校(小・中学校)にもどった。6 人  
○入院中 25 人・転院 7 人 
○その他 14 人 
・退院後も 1ヶ月以上分教室に通学しその後復学。

4 人 
・長期休業前に退院し次学期から登校。6 人 

・在住地域の特別支援学校の通学に転校し、その

後小学校にもどった。  
・不登校で 3 年以上入院。退院後もそのまま籍を

移さず学区外の訪問指導を週 2 回継続。＜事例

2＞  
・入院中だったが、高校受験の調査書の関係で籍

を移した。籍を移した後も受験生であったため、

前倒しの転籍ということで授業を行った。・前籍

の病弱養護学校、又は特別支援学校にもどった。 
■学習空白ができた：10 人 
○退院と同時に前籍校(小・中学校)にもどったが

自宅療養のため 1ヶ月以上欠席した後登校した。

0 人  
○退院後 1 ヶ月以上の自宅療養が必要だったが、

受け入れ先がなかなかみつからなかったため、

籍を残したまま自宅療養した。2 人  
・不登校で前籍へ戻る見通しがないまま在宅。回

復とともに受け入れ先を検討し、本人の希望で

前籍校へ戻ることになり支援会議や試し登校を

行う。在宅中は家庭訪問週 1 回。  
・体調が安定せず保護者の不安や再入院の可能性

などから、籍を戻さず夏季休業に入る。主治医

の勧めで籍を戻すことになるが、前籍校の管理

職は消極的で教育委員会が間に入り戻す。  
○入院中 2 人  
・卒業式、入学式のため籍をいったん移した。(2
人) 

○その他 6 人 
・退院後も不登校が続き在宅。(3 人) 
・インフルエンザ流行で登校できず、そのまま再

入院した。 
・退院後地元に戻ったが、学籍は移さず数カ月学

習空白ができた。＜事例 3＞ 
・退院後前籍校に戻ったが、病状悪化により登校

できずそのまま再入院した。 ＜事例 4＞ 

 図 4 結果⑥支援会議の地域別実施率％ 
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３ 新宿養護学校の事例  
＜事例 1＞ 
 県立の特別支援学校の訪問教育を希望したが、

訪問教育の制度がないため転校不可。市立養護と

前籍の小学校のどちらで受け入れるか、校長同士

が相談した。その結果、前籍の小学校に戻り、週

2 回×2 時間、遅れ気味の児童を個別に指導する

『とりだし授業』という事業の一環として特別支

援センターの非常勤講師が家庭訪問を行った。 
＜事例 2＞ 
不登校により 3 年以上入院。退院後も地元の中

学校に通学できる状況ではなく、学区外であった

が、在住区で受け入れ先がないこと、主治医から

治療を適切に進めるために仮退院であること、継

続した教育（人間関係や同じ学校であること）が

必要であるという強い要望を受け、区教委が継続

的な訪問指導を認め、そのまま籍を移さず学区外

の訪問指導を週 2 回 1 年以上継続。 
＜事例 3＞ 
退院後、学籍は移さず地元に戻った。県教委に

相談したが適切な情報はなく、不登校であった本

人の気持ちを刺激しないことを優先し、籍をおい

たままで数カ月の学習空白ができた。何とか地元

で教育が受けられるよう地元の情報を集める中で、

全訪研を通じて対応できる病弱特別支援学校の院

内教育の情報を得て、担任が研修の形で紹介され

た病院に出向き、保護者、本人と共に相談し、入

院して院内教育を受けられることになり転校した。  
＜事例 4＞ 
小 6 で退院し小学校に戻り、不登校児適応学級

に通学し他の児童と友人関係を持ち安定した学習

環境だった。中学生になり病状が進み一日登校す

ることが難しくなった。学校に行きたいが、登校

する体力がなく学級担任や学級の友人との関係も

希薄なった。この在宅期間中、 訪問教育があれば

受けたかったが制度がなかった。病状悪化により

登校できずそのまま再入院した。 
 

４ 調査結果からみた問題点 
（１）K 県の様に病気療養児の訪問教育の制度が

ない自治体がある。 
事例 1 のように、訪問教育の制度はなくても他

の制度を運用することで、教育の保障ができる場

合もある。しかし、事例 4 のように入退院を繰り

返したり、病状が進んだりして、登校できない場

合等は訪問教育でしか教育を保障できない。  
（２）前籍校や地元校へ転校しても十分に登校で

きない。 

都外や学区外などの場合には、病気が完治して

いない状況で退院すると、引き続き訪問指導が受

けられない。訪問教育の制度はあっても、さらに

転校が必要となるため、空白ができることがわか

っていても前籍校や地元校に戻るケースも多い。

一定期間まったく登校できない場合や体調の良い

時に数回登校するなどの状況となり、十分な教育

が受けられない。  
（３）入退院を繰り返す場合。 
県教委、市教委との手続きに時間がかかり学習

空白が長くなる。 
（４）不登校の児童生徒の問題。 
不登校などの精神保健で入院し退院後も前籍校

に戻りたくない、受け入れ先がないなど不登校が

続くケースや、病気治療のために学習が遅れたり、

友だちや教員との関係が希薄になったりして不登

校になるケースがある。 
（５）高校生の問題。 
籍を戻した時の単位や進学の問題、編入学がで

きないなど。 
 
５ 課題 
 今回の調査から、退院後の病気療養児の状況は

様々で、個々のケースにあった適正な転校先、進

路先をコーディネートすることが必要だと感じら

れた。しかし、地元の教育委員会や学校における

病気療養児の理解や、病気療養児の実態やその教

育について詳しいコーディネーターの養成も十分

とはいえない。まず、関係機関の理解を広げると

ともに、その理解の上で望ましい教育が受けられ

るよう支援会議などを開き、学習空白がおきない

ようにしていくことが大切である。 
 また、地元の学校に通学できない状況の病気療

養児については、訪問教育が唯一の教育であるに

もかかわらず、都道府県や市区町村によって地域

格差があり、地域によっては訪問教育が保障され

ていないこともわかった。住む場所によって、義

務教育が受ける権利が奪われることがないよう、

地域ごとに訪問教育を受け持つ体制、相談機関の

整備が必要である。高校生についても、今後十分

な調査の基に改善策を検討していくことが必要で

ある。 
 今後も在宅療養中の子どもの教育に関する現状

調査を継続し、地域による制度や対応の違いを明

らかにするとともに、情報を共有することで現状

の制度の中でもできる限り対応していくことが重

要だと考える。 
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第7分科会 地域での生活支援と教育～医療・教育・生活～ 
■共同研究者まとめ 

下川 和洋 
（全国訪問教育研究会全国事務局・ＮＰＯ法人地域ケアさぽーと研究所理事） 

 
１ はじめに 
 本分科会は、医療的ケアの課題と地域生活の課題を

討議する二つの分科会を統合して現在のスタイルとな

り、今回で４回目となる。 
今回は、「地域で暮らすSMA就学前幼児の遊び支援

～ホスピタル・プレイ・スペシャリストの立場から～」、

「特別支援教育における理学療法士・作業療法士の役

割～教員の意識調査を通して～」、「在宅訪問児の豊か

な生活を目指して異なる専門性が協働すること」、「埼

玉県立和光特別支援学校訪問部「地域実習」の紹介」

の４本のレポートが報告された。 
 レポートと関連させて、病気療養児への支援、外部

専門家、地域生活支援の３つの視点で述べていく。 
 
２ 病気療養児への支援 
近年、ホスピタル・プレイ・スペシャリスト、チャ

イルド・ライフ・スペシャリストなど子どもの入院生

活を支援する海外の専門職の考え方が日本に輸入され

てきている。 
また、病気療養児や障害児を対象としたホスピス

（レスパイト施設）が全国で５カ所ほど取り組みが始

まっている。日本でホスピスと言えば終末期医療と同

義語的に扱われているが、本来は、障害児や病気療養

児など全般を対象にし、レスパイトなども含めた安楽

な生活を保障する場を示すものである。 
以前は、治療優先で安静第一とされていたが、子ど

もらしい生活を保障するために様々な職種の創設とと

もに支援者が広がることは好ましいと考える。一方で、

こうした各種スペシャリストが社会で認知されるため

には、役割の整理と専門性の確立が必要である。 
 
３ 外部専門家 

2003年 ｢今後の特別支援教育の在り方について

（最終報告）｣においてPT（理学療法士）、OT（作業

療法士）、ST（言語聴覚士）等の専門家の活用や関連

機関との連携の必要性を指摘され、2008年 に文部科

学省は「PT、OT、ST等の外部専門家を活用した指導

方法等の改善に関する実践研究事業（概算要求75百

万円）」を開始した。 
 理学療法士や作業療法士など医療資格者を学校の教

員として導入するために、文部科学省は筑波大学に委

託して特別支援学校教員資格認定試験を実施し、教員

免許を付与してきた。最近では免許を持たない社会人

に都道府県教育委員会が教育職員検定を行い、特別免

許状を付与する制度がある。実際に看護師を自立活動

教諭として採用している例がある。このように教員に

なるためのハードルは低くなる方向にある。 
 外部専門家は非常勤職員であり、校内運用や児童生

徒への関わり方の制限など様々な課題がある。常勤職

員を非常勤の外部専門家でまかなうことは、行政施策

上のコスト削減であることを理解しつつ、よりよい校

内運用・活用による現場での実践が望まれる。 
 
４ 地域生活支援 
 児童生徒の地域生活支援を考えるのは、高等部卒業

間際ではなく、あらゆる場面で検討されるべきである。

とりわけ訪問教育は児童生徒の住む地域に教員が出て

行くことであり、地域の中で医療・福祉との連携を取

りながら、教育内容や生活の充実を図ることは訪問教

育の醍醐味の一つと言える。今回の福井県立南越養護

学校のレポートは訪問教育の醍醐味を伝えてくれるも

のであった。また、埼玉県立和光特別支援学校の「地

域実習」の取り組みは、まさに今はやりの「キャリア

教育」の支援と考えられる。 
厚生労働省が2010年に設置した「介護職員等によ

るたんの吸引等の実施のための制度の在り方に関する

検討会」の論議を受けて、2011年6月15日に国会で

成立した「介護サービスの基盤強化のための介護保険

法等の一部を改正する法律」により、特定な利用者に

対して痰の吸引や経管栄養などを介護職等（教員も含

む）が行うことを法律上認められた。 
医療ニーズの高い児童・生徒の訪問教育に携わる教

員として、社会の動向などにもアンテナを高くして、

必要な人に必要な情報を提供することは、訪問教育の

教員の大切な役割だと考える。 
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第７分科会「地域での生活支援と教育－医療・教育・生活－」 

■発表レポート 

 

在宅訪問児の豊かな生活の実現を目指して異なる専門性が協働すること 

荒木 良子 

福井県立南越養護学校 

 

１．はじめに 

  訪問教育担当となり筆者は家庭訪問をする中で対

象児Ｍさん（以下，Ｍ）の母親Ｋさん（以下，Ｋさ

ん）とは様々なことを語り合った。最初に出会った

ときの「学校はどんな勉強をするのか」と言う問い

に始まり，家族の生活と訪問看護や訪問教育等の調

整の苦労，Ｍの生活の拡大と健康管理の悩み，複数

の医療機関間での迷いや福祉制度を使いこなすため

の苦労など。そうしたＫさんとのコミュニケーショ

ンを通して筆者は自分の仕事を示唆され，１年かけ

てＭの担任になっていった，あるいはなっていく過

程にあると言える。特に大きく変化していったこと

は訪問看護師や医師ら医療者および医療機器担当者

との関係性である。これらの人との関係性の変化は

立場の異なる人たちと協働することの可能性や意味

についての筆者の認識を変えた。 

  協働とは「同じ目的のために，対等の立場で協力

して共に働くこと」（大辞泉）である。「同じ目的」

を筆者は「Ｍの健康を護り，家族と共に豊かな生活

が送ることができるようにすること」と考えている。

このことをＫさんは「中ぐらいに太く，中ぐらいに

長く」と言う。Ｍに係わる人たちはＫさんの言葉を

具体的に実践するためにそれぞれの仕事をしている

が，明確な基準や指針があるわけではなく悩み迷い

ながらの日々である。さらに「対等な立場で協力し

て共に働くこと」について，筆者は係わり当初には

自分の仕事としてほとんど意識していない状態であ

った。本レポートでは訪問担任となってからの１年

３ヶ月を医療者らや医療機器担当者との関係性の変

化という視点で振り返り，異なる専門性が協働する

ことについて筆者が捉え直したことを整理した。 

  このレポートの試みはＭさんの健康を護り生活の

充実を図るには異業種が係わり合うことが必要であ

ることを実践的に示し，また異業種が係わり合って

仕事をすることの一つのモデルを提示できると考え

ている。 

 

２．対象児について 

  Ｍは特別支援学校訪問部在籍の小学２年生で，週

６時間（２時間×３回）の訪問教育を受けている。

本レポートの主題から健康管理・生活面に関わる関

係機関の関わりについてのみ述べる。 

  Ｍは気管切開の手術をした隣県のＡ大学付属病院

（以下Ａ病院），本県のＢ県立病院（以下Ｂ病院），

居住地区の公立Ｃ病院（以下，Ｃ病院）の３箇所の

病院にかかっている。Ａ，Ｂ病院は月１回の定期通

院によりＭの状態を把握し，呼吸器管理など病気の

総合的な診断と治療を担っている。Ｃ病院は小児科

医Ｈ（以下，Dr.Ｈ）を中心に定期，あるいは必要に

応じての適宜の往診とレスパイト入院など地域性を

活かした柔軟で機動性のある在宅医療を担ってい

る。 

  ２箇所の訪問看護ステーションＤ，Ｅ（以下，Ｄ

訪問看護，Ｅ訪問看護）を利用し合わせて週３日（1
回，1.5時間）の訪問看護を受けている。なおＤ訪問

看護はＣ病院内にあり，Ｂ病院，Ｃ病院と連携しＭ

の健康管理の重要な役割を担っている。訪問看護は

基本的には２名の看護師で行われるがＤ訪問看護の

Ｔ（以下，Ns.T）Ｅ訪問看護のＫ（以下，Ns.Ｋ）は

昨年から担当を継続しており，Ｍ，家族とも信頼を

寄せている。 

  人工呼吸器会社，酸素会社ともそれぞれの担当者

が本児宅に出入りし，器機等の維持・管理を担って

いる。 

  様々な手続きや生活に必要な福祉サービスなどが

円滑に実施されるように行政は健康福祉センターの

保健師を中心に居住地区の社会福祉課や社会福祉協

議会の福祉相談員などが対応している。Ｍは通院・

通学などの移動に在宅福祉サービスを利用すること

もある。 

 

３．異なる職種の人たちとの関係性変化について 

 ３－１ 関係性変化の経過について  
 訪問部入学から現在（2011.7）までを通して筆者

がＭに係わる人・機関との関係を作っていく過程を，

Ｋさんとの関係をベースに主としてＤ訪問看護の

Ns.Ｔ，呼吸器会社担当者（以下，Ｙさん），Ｃ病院

の Dr.Ｈとの関係を取り上げておおまかに５期に分

けて振り返ることとする。彼ら３人を特に取り上げ

たのは出会う機会が多かったことと，彼らとの出会

いが筆者の仕事への向かい方に大きな変化を引き起

こしたからである。振り返りにあたっては主に保護

者に向けて書かれた連絡帳，関係者に配布している

お便りおよび関係者間のメール記録など記述された

ものを資料としている。 

（１） 第１期  対象児との関係構築で精一杯  2010
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年４～８月 

  Ｍの本校小学部入学後の１学期は入院生活から在

宅生活への転換期である。Ａ病院（2010.4.18～6.17，
訪問３回，校長訪問１回）からスタートした訪問教

育はＢ病院（5.17～6.16,訪問８回），自宅（6.16～）

へと場所を変えて展開された。 

 学習時は必ずＫさんが付き添って係わり合いをた

すけるコトバかけをしたり共に活動に参加したりし

た。Ｋさんの存在とＭの旺盛な知的好奇心と他者と

良好なコミュニケーション関係を構築する力に支え

られて訪問教育は順調にスタートした。学習の進め

方や教材についての悩みはあったが係わり合いにつ

いての大きな不安はなかった。一方で病気の特性も

あり誰もが未経験のことが多い中で，ご家族，特に

Ｋさんは文字通りＭの命を護ってＭと自分たち家族

の生活を作ってきた。退院後の数ヶ月は呼吸停止や

カニューレ抜管などの事故も多く，救急車を呼ぶこ

ともありＫさんは心身共に大変な時期であった。訪

問看護や業者，訪問教育など人の出入りが多いこと

も疲労の原因になり，それぞれを組み合わせての生

活の組み立てに苦労した。のちに「…夜も十分に眠

れずこのままＭと寝ていたいと思っても，看護師さ

んが来る，学校の先生が来るとなれば起きて部屋の

片付けもしなければならない。そういう時を越えて

今がある」（2011.6.13カンファレンス）とＫさんは

語っている。それに対して筆者ができることは訪問

教育を減らす提案する程度であった。 

（２）第２期 訪問看護との訪問教育との関係を考

える（2010年９～11月） 

  第２期は訪問教育をＭの生活全体の中に位置づけ

たいと考えるようになった時期である。それは夏休

み中に兄妹と共に暮らすＭの様子を見たこと，往診

日に訪問し，看護師ら他の人と係わる様子を見たこ

と（2010.9.2）訪問看護，訪問教育，通院などの調整

のために週間予定表を作るなどして筆者もＫさんと

共に積極的に考えたことによる。この作業を通して

筆者は訪問教育は他の様々な生活イベントの中の一

つであると自覚的に捉えるようになった。まずは訪

問看護師に直接に会い，Ｍの生活作りについて話し

合える関係になりたいと考え，健康保健センタ－保

健師にコーディネートを依頼し２箇所の訪問看護と

保健師の参加によるカンファレンスを開催すること

ができた（2011.11.8）。このカンファレンスで Ns.
Ｔら看護師の専門性を強く実感し，今後もＭの状態

について日常的に情報を共有して教えていただきた

いと思った。 

（３）第３期 Ｋさんの相談相手になりたい～病気

についてもっと理解しなければ（11 月～2011 年２

月） 

  この時期はＭの学習時間が次第に安定し，学習後，

Ｋさんと語り合うことができるようになっていたた

こともあり，様々に揺れるＫさんの内面に触れたり，

入院中のことなど病気のこれまでの経緯を知ること

ができたりするようになった。ＫさんはＭの生活に

ついて「中くらいに太く，中くらいに長くがいい」

と言う。しかし実際には何が中くらいに長く,中くら

いに太いことなのか，いったい何ができるのか，何

ができないのか，どうすることが一番いのかと悩む

ことばかりである。自分は訪問教育の担任であるの

にＫさんの相談相手として十分な役割が果たせてい

ないことを深く自覚し，真の相談相手になりたい，

そのためには呼吸器や病気についてもっと理解した

いと強く願うようになった。 

（４）第４期  呼吸器業者，看護師，医師と直接に

係わっていく（2011年１月～３月） 

  第４期はＭに係わり合う多くの人との関係が一気

に深まり，繋がり始めた時期である。筆者の勉強し

たいという気持ちに応えてＫさんはＹさん，Dr.Ｈに

直接会えるように機会を設けてくれた。それぞれに

筆者から直接，依頼して人工呼吸器勉強会は，筆者

の職場で（2011.1.11），病気についての勉強会はＣ

病院（2012.3.13）で開催することができた。 

 呼吸器勉強会からの発展はお便りの発行である。

Ｙさんが「Ｍちゃんは賢いのに，なぜチューブを引

っ張るんだろう」と言われたことから，わたしたち

はＭに関わること（コミュニケーション）について

共通の関心を持つことができると考えた。そこで保

護者の了解を得てコミュニケーションの視点からＹ

さんに答える形でお便りを書き，以後，関係者向け

(訪問看護師，ヘルパーなど）に継続して発行するこ

とにした。 

 病気に関する勉強会は訪問看護の看護師から多方

面に声がかかり，ご両親とＭ，保健師，ヘルパー，

Ｃ病院病棟看護師，本校養護教諭らが参加する思い

がけない大勉強会となった。Dr.Ｈから病気の基礎的

な内容とＭの現状についての講義と，筆者からはコ

ミュニケーションについてお便りを使って主に写真

カードを使ったやりとりが成立してきた過程につい

て話をした。 

（５）５期  異業種との係わり合いの中で仕事をす

る（2011年４月～） 

  Ns.Ｔ，Dr.Ｈ，Ｙさんらと直接に顔を合わせて会

話ができる関係になり，相互に係わり合った仕事が

増えた。以下，いくつか例示する。①４月年度当初

に，Ｋさん，Ns.Ｔ，筆者らが直接に顔を合わせて今

年度の訪問看護と訪問教育の組み合わせを作った。

②Ｋさんの外出を Ns.Ｔと筆者の二人で対応した。

③第２回目の大勉強会を開催した（2011.6.13）。以

後３～４ヶ月に１度，開催していくことが確認され

た。④実践研究会※で Dr.Ｈと共に異業種連携をテ
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ーマに事例報告を行った。※実践研究福井ラウンドテー

ブル2011（2011.6.27）⑤運動会（室内で実施）での機動

性を考えたＫさんからの依頼に応じてＹさんは家庭

で使用するスタンドを数日貸し出してくれ，家族全

員の参加も得て充実した 1日になった。⑥スクーリ

ング時のバッキング事故から呼吸器データを知りた

いという筆者の依頼にＹさんが主治医医師との調整

を計り，さらに Dr.Ｈはデータ検討のための時間を

設けて下さり，共に悩むしかないという結論に達し

た。 

 一方で直接に係わり合う機会が増えることは相互

の違いも浮き彫りにする。「Ｍの健康を護る」「家

族と共にＭが豊かな生活を送る」ことを巡ってそれ

ぞれの立場からの係わりが衝突を起こすようにな

る。納得いくまで考えようとするＫさんのおかげで

わたしはこのことに気付くことができた。例えば①

定期的な訪問の重要性から固定メンバー以外でも訪

問を実施する訪問看護と新しい人との係わりがＭの

ストレスになるのではと心配するＫさん，②日々の

Ｍの状態を細かに見ているＫさん Ns.Ｔが実感とし

て受け止める変化と定期的な通院や随時の往診時の

診察と情報収集によって診断を下す医師との感覚の

違い。③Ｋさんの介護の負担の軽減(吸入の回数を減

らす）を考えて加温加湿器を交換したＹさんと暑さ

が苦手なＭの負担を優先して加温に慎重なＫさんな

ど。その都度，お互いの考えを重ね合わせて解決が

図れないかと考えてきた。例えば①第２回目勉強会

で母親が心情を話した。②Dr.ＨとＭの発熱が続いた

時期の生活状況と医師の診察・診断について振り返

って確認した。医師として診断に基づく「この程度

は大丈夫」とＫさんや筆者の心情としての「安心」

は違うことを伝え，さらに話し合いの内容を文章に

して共有するようにした。③旧来のものと使い比べ

てＫさんは新しい加温加湿器の有効性を実感し，Ｙ

さんはＭの負担を考えて設定温度を２度下げること

を提案した。 

 

３－２ 経過のまとめ 

  １～５期に分けて振り返った異なる職種間の関係

性変化の経過は，次のように大きくまとめられる。

（図）

 
 
 
第１期 それぞれが自分の分野で仕事をする 

  Ｍとご家族，医療，福祉，教育，業者とも自分

たちがそれぞれの仕事に精一杯の時期であった。

Ｋさんは「自分たちだけではできない」と閉じず

に来訪を受け続けたが，その苦労は大変なもので

あったと想像する。筆者にできたのは訪問回数を

減らす提案など自分の仕事内で工夫することであ

った。 

 第２期 訪問看護と訪問教育の棲み分けに関心

を持つ 

  それぞれが自分の仕事についてある程度，見通

しを持ち，ゆとりが生まれてきた。筆者は自分の

仕事枠から一歩外に出て，Ｍの生活全体の中に訪

問教育を 

図 他の専門性との関係性の変化 

訪 問 教 育 訪 問 看 護

Ｍ
在 宅 医 療 ・ 訪 問 教 育 が バ ラ バ ラ に 仕 事 を す る
他 の 職 種 と は 関 係 な く そ れ ぞ れ 自 分 の 仕 事 を す る

Ｍ の 生 活 の 中 に 位 置 付 け て 仕 事 を す る
他 の 職 種 を 知 っ て 棲 み 分 け を す る

Ｍ の 生 活 に と っ て は 医 療 の 教 育 も 一 つ の こ と 。
バ ラ バ ラ の 仕 事 は Ｍ と 母 親 （ 家 族 ） に 苦 労 を 強 い る

他 の 職 種 の 専 門 性 に 気 づ く 。
他 職 種 と Ｍ の 出 来 事 に つ い て 共 通 の 関 心 を 持 ち
状 況 共 有 が で き る こ と に 気 づ く

そ れ ぞ れ の 時 代

訪 問 教 育 訪 問 看 護

Ｍ
家 族 の
生 活

そ れ ぞ れ

訪 問 教 育 訪 問 看 護

Ｍ

家 族 の
生 活

×

他 の 職 種 と の 関 係 性 の 中 に 自 分 の 仕 事 を 位 置 付 け
Ｍ の 生 活 上 の 出 来 事 を 他 の 職 種 と の 組 み 合 わ せ に
よ っ て 捉 え な お す 、

棲 み 分 け か ら 状 況 の 共 有 へ の 転 換

役 割 の 分 担 と 相 互 性 … 自 分 に 出 来 な い こ と は 他 の 職 種 が で き る

仕 事 の 質 の 相 互 性 … 他 の 職 種 の 仕 事 の 質 を 自 分 の 仕 事 が 高 め る

評 価 の 相 互 性 … 他 の 職 種 の 仕 事 の 質 が 自 分 の 仕 事 の 評 価 と な る

Ｍ の 生 活 上 の 出 来 事 を 協 働 の 視 点
で 捉 え 直 す ＝ 仕 事 の 捉 え 方 の 転 換

状 況 共 有 は 衝 突 も 起 こ す が
衝 突 は 自 分 の 仕 事 の 見 直 し に 繋 が り
新 た な 生 活 状 況 へ 繰 り 上 げ る チ ャ ン ス に も な る

棲 み 分 け る

組 み 合 わ せ る
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位置付けたいと考え，そのために訪問看護との連

携を模索した。それは役割を明確にして効率的に

棲み分け 

をしようという発想だったとも言える。看護師と

のカンファレンスが実現し，他の職種の専門性へ

の気づきにもなり，次の段階へ繋がることとなる。 

 第３～４期 相互理解が協働への踏み出すきっ

かけになる 

 担任としてＭに関わる人に積極的に出会って学

びたいという筆者の姿勢をＫさんが支持してコー

ディネーター役を果たし，出会いの機会を設けた

ことで次第に医師，業者ら異業種間のコミュニケ

ーション関係が作られていった。この時期に筆者

は次のような気づきがあった。①異業種間でＭの

出来事について共通の関心を持つことができる②

相互の専門性に気付き，その役割は相互的であり，

相互に仕事の質を高め合う。 

 第５期 よりよい協働を実現するために動き出

す 

 第４期での看護師や医師との関係性の深まりを

土台に状況の共有をさらに意識して実践するよう

になった。そこでは二つことが同時に起きている。

つまりよりよい成果を達成するために，相互の役

割（仕事）を組み合わせようとする，あるいはそ

ういう視点で出来事を捉えなすこと。例えば充実

した運動会の一日はは家族の存在があって、医師

や看護師らの日頃の医療により整えられた健康，

Ｙさんの仕事（呼吸器のスタンドの貸与）と教育

の仕事（日頃からの丁寧なコミュニケーションの

積み上げ）が組み合わされて実現した。もう一つ

は相互の仕事の違いから対立が生まれそれを解決

しようとすることである。それは状況を共有して

新たな行動を作り出すことである。直接の場面状

況を共有できなくても，Ｍの発熱やバッキング事

故について医師が振り返って話し合う機会を設け

て下さったことも一つの医師の「大丈夫」と保護

者らの「安心」の食い違いから来る対立を解決す

る方法である。 

 

４．異なる専門性が協働することについて 

（１）異なる専門性が協働することについて 

 これまでの実践の振り返りから異なる専門性の

協働について筆者は次のように考えた。 

 ①仕事の枠を捉え直す…医療や教育などある部

分だけを役目として自分の仕事のうちに閉じるの

ではなく，「Ｍの健康とより豊かな生活の実現」

という大きな目的の中に自分の仕事を位置付け

る。 

 ②自分にできないことに気づき，他者の仕事を

知る…部分だけを担うという発想から一歩踏み出

すことで自分の仕事の限界に気づくが，同時に相

手の仕事を見て，相手の役割を知ろうとすること

になる。自分にできないことは（しないこと）は

他の職種が担うことへの気づきである。そのこと

は自分の仕事を自覚することにもなる。 

 ③相互性に気づく…同時に，自分の仕事が相手

の仕事の質を高めることに気付き，より自分の仕

事の質を上げようと努力する。さらにそのことは

相互の仕事が相互の評価者になることにも気付

き，出来事をその視点で捉え直して自分の仕事を

果たそうと努力する。例えばスタンドのような物

理的な環境だけでなく医療者の健康を護る仕事は

Ｍの充実した運動会の１日によって評価される。 

  ④過程として捉える…協働はいきなり起きるこ

とはなく，経過であり現在はその途上にある。常

に変化する新しい状況に対して新しく作られてい

く過程である。 

（２）協働を目指して 

 相互の専門性が相互に働き合うことを自覚して

いくために必要なことは，Ｍの生活上の出来事を

共有することである。Ｋさんと看護師と筆者のよ

うに直接，状況を共有しやすい者同士だけではな

く，共有しにくい関係や仕事についてもである。

例えばお便りなど筆記されたものや医師との振り

返り作業のような語り合い，勉強会など。状況の

共有はよき協力関係だけではなく第５期でみたよ

うに専門性の違いによる対立・衝突も同時に引き

起こす。誤魔化していたこと，諦めていたこと，

問題に気付かずにいたことが表面化したと考え

て，対立も状況を共有して新たな行動へと繰り上

げていけばよいのである。例えば加温加湿器の温

度を２度下げるなど。たった２度であっても対立

の自覚と状況の共有によって双方がすりあわせて

見つけた新しい行動である。 

 

５．まとめにかえて 

  何が「中ぐらいに太く，中ぐらいに長く」なの

か共有するはずの目的は揺れて，常に迷い悩む，

日々，Ｍの状況も変化していく。それだからこそ

係わり手同士は状況を共有して協働関係を築くこ

とで，Ｍの「中ぐらいに太く，中ぐらいに長く」

を実現していきたい。 

  最後に，いつも状況を整理し，少し先を示唆し

てくださる松木先生（福井大学教職大学院教授）

の力を得てこのレポートを書くことができまし

た。ありがとうございました。 
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Ⅱ 訪問教育研究資料 

１ 医療的ケアの必要な方の地域生活を支える取り組み 

 痰の吸引や経管栄養などいわゆる医療的ケアを必要とする方が、特別支援学校だけではなく、地域

の小・中学校や卒業後の通所施設（生活介護事業所）、居宅介護事業などにも広がっています。また、

障害福祉分野だけでなく、特別養護老人ホームなど老人保健施設でも課題になってきています。 

ここでは、関係の通知や資料の一部を抜粋して掲載します。 

 

１－１ 文部科学省「平成22年度特別支援学校医療的ケア実施体制状況調査」 
（平成22年5月１日現在） 

 
（１）対象幼児児童生徒数  ※１高等部の専攻科は除く。 ※２平成 22 年度学校基本調査による。 

区分 
医療的ケアが必要な幼児児童生徒数（名） 

幼稚部 小学部 中学部 高等部※1 合計 

通学生  48  2,714 1,246 1,235 5,243 

訪問教育（家庭）  0  582 295 231 1,108 

訪問教育（施設）  0  163 85 175 423 

訪問教育（病院）  0  237 111 184 532 

合計  48  3,696 1,737 1,825 7,306 

在籍者数（名） ※2 1,484 34,891 26,707 53,592 116,674 

割合( %)  3.2%  10.6% 6.5% 3.4% 6.3% 

 
 
 
（２）行為別対象幼児児童生徒数 ●は教員が行うことを許容されている医療的ケア項目である。 

医療的ケア項目 計（名） 

栄養 

●経管栄養（鼻腔に留置されている管からの注入） 2,219

●経管栄養（胃ろう） 2,310

●経管栄養（腸ろう） 98

経管栄養（口腔ネラトン法） 97

ＩＶＨ中心静脈栄養 49

呼吸 

●口腔・鼻腔内吸引（咽頭より手前まで） 2,773

口腔・鼻腔内吸引（咽頭より奥の気道） 1,953

経鼻咽頭エアウェイ内吸引 135

気管切開部（気管カニューレより）からの吸引  1,878

気管切開部の衛生管理 1,754

ネブライザー等による薬液（気管支拡張剤等）の吸入  1,702

経鼻咽頭エアウェイの装着 155

酸素療法 1,030

人工呼吸器の使用 763

排泄 導尿（介助） 434

その他 906

合計（延人数）  18,411

医療的ケアが必要な幼児児童生徒数 7,306
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（３）対象幼児児童生徒数・看護師数等の推移  
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

１－２ 介護サービスの基盤強化のための介護保険法等の一部を改正する 

法律の公布について(社会福祉士及び介護福祉士関係) 

 
平成２３年６月２２日 

          社援発０６２２第１号 
 

 都 道 府 県 知 事 
各           殿 
  地方厚生（支）局長                            

① 介護福祉士は、喀痰吸引その他の身

体上又は精神上の障害があることによ

り日常生活を営むのに支障がある者が

日常生活を営むのに必要な行為であっ

て、医師の指示の下に行われるもの（厚

生労働省令で定めるものに限る。）を行

うことを業とするものとすること。（第

２条第２項関係） 厚生労働省社会・援護局長 

対象等 

年度 

医療的ケア対象幼児児童生徒 看護師数（名） 
教員数（名） 

在籍校数（校） 幼児児童生徒数（名）  

１７年度  542 5,824 597 2,769 

１８年度  553 5,901 707 2,738 

１９年度  553 6,136 853 3,076 

２０年度  580 6,623 893 3,442 

２１年度  622 6,981 925 3,520 

２２年度 626 7,306 1,148 3,772 

 なお、厚生労働省令においては、喀

痰吸引（口腔内・鼻腔内・気管カニュ

ーレ内部）及び経管栄養（胃ろう・賜

ろう・経鼻経管栄養）を定める予定で

あること。 

介護サービスの基盤強化のための介護保険法

等の一部を改正する法律の公布について(社
会福祉士及び介護福祉士関係) 

 
介護サービスの基盤強化のための介護保険

法等の一部を改正する法律（平成２３年法律

第７２号。以下「介護保険法等改正法」とい

う。）については、本日付けで公布されたとこ

ろです。 

② 介護福祉士は、保健師助産師看護師

法の規定にかかわらず、診療の補助と

して喀痰吸引等を行うことを業とする

ことができるものとすること。（第４８

条の２第１項関係） 
介護保険法等改正法のうち、社会福祉士及

び介護福祉士関係部分については下記のとお

りですので、内容について御了知の上、管内

市町村（特別区を含む。）を始め、関係者、関

係団体等に対する周知について、特段の御配

慮をお願いします。 

２ 認定特定行為業務従事者による特定行為

の実施 
① 介護の業務に従事する者（介護福祉

士を除く。）のうち、認定特定行為業務

従事者認定証の交付を受けている者は、

保健師助産師看護師法の規定にかかわ

らず、診療の補助として、医師の指示

の下に、特定行為（喀痰吸引等のうち

当該認定特定行為業務従事者が修了し

た喀痰吸引等研修の課程に応じて厚生

労働省令で定める行為をいう。以下同

じ。）を行うことを業とすることができ

るものとすること。 

なお、運用に当たっての詳細等は、別途お

示しする予定であることを申し添えます。 
 

記 
 
第一 社会福祉士及び介護福祉士法の一部改

正関係（介護保険法等改正法第５条関係） 
１ 介護福祉士による喀痰吸引等の実施 

（附則第３条第１項関係） 
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② 認定特定行為業務従事者認定証は、

介護の業務に従事する者に対して認定

特定行為業務従事者となるのに必要な

知識及び技能を修得させるため、都道

府県知事又はその登録を受けた者が行

う喀痰吸引等研修の課程を修了したと

都道府県知事が認定した者でなければ、

その交付を受けることができないもの

とすること。（附則第４条第２項関係） 
３ 登録研修機関 

都道府県知事は、登録を申請した者が

喀痰吸引等に関する法律制度及び実務に

関する科目について喀痰吸引等研修の業

務を実施するものであること等の要件の

全てに適合しているときは、登録研修機

関の登録をしなければならないものとす

ること。附則第８条第１項関係） 
４ 喀痰吸引等業務等の登録 

① 自らの事業又はその一環として、喀

痰吸引等又は特定行為の業務を行おう

とする者は、その事業所ごとに、その

所在地を管轄する都道府県知事の登録

を受けなければならないものとするこ

と。（第４８条の３第１項及び附則第２

０条第１項関係） 
② 都道府県知事は、登録を申請した者

が医療関係者との連携が確保されてい

るものとして厚生労働省令で定める基

準に適合していること等の要件の全て

に適合しているときは、登録喀痰吸引

等事業者又は登録特定行為事業者の登

録をしなければならないものとするこ

と。（第４８条の５及び附則第２０条第

２項関係） 
５ その他 

① この法律の施行の際現に介護の業務

に従事する者であって、この法律の施

行の際必要な知識及び技能の修得を終

えている特定行為について、喀痰吸引

等研修の課程を修了した者と同等以上

の知識及び技能を有する旨の都道府県

知事の認定を受けた者に対しては、認

定特定行為業務従事者認定証を交付す

ることができるものとすること。（改正

法附則第１４条関係） 

② 登録研修機関及び登録特定行為事業

者の登録並びに喀痰吸引等研修の課程

を修了した者と同等以上の知識及び技

能を有する旨の都道府県知事の認定の

手続については、施行日前においても

行うことができるものとすること。（改

正法附則第１５条関係） 
 
第二 社会福祉士及び介護福祉士法等の一部

を改正する法律の一部改正（介護保険法

等改正法第６条関係） 
１ 介護福祉士の資格取得方法の見直しに係

る改正規定の施行期日の変更 
介護福祉士の資格取得方法の見直しに

係る改正規定の施行期日を、平成２４年

４月１日から平成２７年４月１日に変更

すること。（附則第１条関係） 
（参考） 

社会福祉士及び介護福祉士法等の一

部を改正する法律（平成１９年法律第

１２５号。以下「１９年改正法」とい

う。）における介護福祉士の資格取得方

法の見直しの内容は、以下のとおりで

あること。 
① 実務経験者について、３年以上の実

務経験に加えて、新たに、実務者研修

（６ケ月研修）の受講を義務付けたこ

と。 
② 介護福祉士養成施設等の卒業者につ

いて、新たに、介護福祉士試験への合

格を義務付けたこと。 
２ その他 

介護保険法等改正法の施行により、実

務経験者に係る実務者研修の受講義務付

けの施行期日は平成２７年４月１日に変

更されるが、実務経験者が希望する場合

には、それ以前であっても、実務者研修

を受講できるようにする予定であること。 
そのため、本年秋頃を目途として、実

務者研修の早期受講を可能とするために

必要な関係省令等を策定する予定である

こと。 
 
第三 施行期日 

第一については平成２４年４月１日
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（ただし、第一の１については平成２７

年４月１日）、第二については公布日とす

ること。

 

 
１－３ 「平成２３年度介護職員等によるたんの吸引等の実施のための 

研修事業」の実施について 
 

老発１００６第１号  
平成２３年１０月６日  

 各都道府県知事 殿  
 厚生労働省老健局長  

   
「平成２３年度介護職員等によるたんの吸引等

の実施のための研修事業」の 実施について  
 
介護サービスの基盤強化のための介護保険法

等の一部を改正する法律（平成２３年法律第７

２号）については、第１７７回通常国会におい

て成立し、平成２３年６月２２日に公布され、

平成２４年４月１日より、一定の研修を受けた

介護職員等が一定の条件の下にたんの吸引等を

実施することができることとなる。介護福祉士

については、平成 ２７年４月１日より、たんの

吸引等が業務として位置づけられ、それ以前は、

上記一定の研修を受けることにより、平成２４

年４月１日よりたんの吸引等を実施することが

できることとなる。  
本法律の円滑な施行に資するため、今般、都

道府県が行う介護職員等に対する研修の具体的

な実施方法について別紙のとおり「平成２３年

度介護職員等によるたんの吸引等の実施のため

の研修事業実施要綱」を定めたので通知する。  
なお、本法律の施行に当たっては、「特定行為」

を適切に行うために必要な知識・技能の修得を

終えている者（修得中であって、その修得をこ

の法律の施行後に終えた者を含む。）について、

都道府県知事は喀痰吸引等研修の課程を修了し

た者と同等以上の知識技能を有する旨を認定し、

「認定特定行為業務従事者認定証」を交付する

ことができることとされており、本研修を修了

した者についてもこの経過措置の対象となるの

で御留意願いたい（改正法附則第１４条第１項）。
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２ 障がい者制度改革推進本部等における検討を踏まえて障害保健福祉

施策を見直すまでの間において障害者等の地域生活を支援するため

の関係法律の整備に関する法律の公布及び一部の施行について（通

知） 
 

 社援発１２１０第４号  
平成２２年１２月１０日  

都道府県知事  
各 指定都市市長 殿  
  中核市市長  

 厚生労働省社会・援護局長  
 
障がい者制度改革推進本部等における検討を

踏まえて障害保健福祉施策を見直すまでの間

において障害者等の地域生活を支援するため

の関係法律の整備に関する法律の公布及び一

部の施行について（通知）  
  
障がい者制度改革推進本部等における検討

を踏まえて障害保健福祉施策を見直すまでの

間において障害者等の地域生活を支援するた

めの関係法律の整備に関する法律（平成２２年

法律第７１号）については、平成２２年１１月

１７日に衆議院厚生労働委員長から提出され、

１２月３日に可決成立し、本日公布されたとこ

ろである。（別紙）  
この法律の施行は、平成２４年４月１日（一

部は公布の日、平成２４年４月１日までの間に

おいて政令で定める日等）であり、必要な政省

令等については今後順次その内容を検討する

こととしているが、今般、法律の趣旨及び主な

内容を以下のとおり通知するので、十分御了知

の上、管内市町村（特別区を含む。以下同じ。）

をはじめ、関係者、関係団体等に対し、その周

知徹底を図るとともに、適正な指導を行い、市

町村における体制の確保をはじめ、本法の円滑

な施行について特段の御配慮をお願いする。  
  

記 
  
第一 法律の趣旨（公布の日から施行）  
この法律は、障がい者制度改革推進本部等に

おける検討を踏まえて障害保健福祉施策を見

直すまでの間において、障害者及び障害児の地

域生活を支援するため、関係法律の整備につい

て定めるものである。  
 
第二 法律の内容  
１ 障害者自立支援法の一部改正関係  
(1) 利用者負担の見直し（平成２４年４月１日

までの間において政令で定  
める日から施行）  
ア 支給決定障害者等が指定障害福祉サービス

等を利用した場合の負担については、当該支

給決定障害者等の家計の負担能力に応じた

ものとすることを原則とすることとしたこ

と。また、自立支援医療費及び補装具費の支

給について、同様の見直しを行うこととした

こと。  
イ 障害福祉サービス及び介護保険法に規定す

る介護給付等対象サービスのうち政令で定

めるもの並びに補装具の購入又は修理に要

した費用の負担の合計額が著しく高額であ

る場合には、当該支給決定障害者等に対し、

高額障害福祉サービス等給付費を支給する

こととしたこと。  
(2) 障害者に関する定義規定の見直し（公布の

日から施行）  
障害者の定義について、「発達障害者支援法

第二条第二項に規定する発達障害者」を含むこ

とを明確化することとしたこと。  
(3) 相談支援の充実（平成２４年４月１日（た

だし、イについては、平成  
２４年４月１日までの間において政令で定

める日）から施行）  
ア 基幹相談支援センターは、地域における相

談支援の中核的な役割を担う機関として、相

談支援に関する業務を総合的に行うことを

目的とする施設とすることとし、市町村又は

当該業務の実施の委託を受けた者が設置す

ることができることとしたこと。  
イ 地方公共団体は、関係機関、関係団体及び
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障害者等の福祉、医療、教育又は雇用に関連

する職務に従事する者その他の関係者によ

り構成される自立支援協議会を置くことが

できることとしたこと。  
ウ 市町村は、支給要否決定を行うに当たって

必要と認められる場合には、支給決定の申請

に係る障害者又は障害児の保護者に対し、サ

ービス等利用計画案の提出を求めることと

し、当該サービス等利用計画案の提出があっ

た場合には、当該計画案を勘案して支給要否

決定を行うものとすることとしたこと。  
エ 地域移行及び地域定着のための相談支援と

して、障害者支援施設等の施設に入所してい

る障害者又は精神科病院に入院している精

神障害者につき、住居の確保その他の地域に

おける生活に移行するための活動に関する

相談その他の便宜を供与する「地域移行支

援」及び居宅において単身等の状況において

生活する障害者につき、当該障害者との常時

の連絡体制を確保し、障害の特性に起因して

生じた緊急の事態において相談その他の便

宜を供与する「地域定着支援」を創設するこ

ととしたこと。  
(4) 地域における自立した生活のための支援の

充実（平成２４年４月１日 までの間において

政令で定める日から施行）  
ア 共同生活介護又は共同生活援助を利用する

支給決定障害者のうち所得の状況その他の

事情をしん酌して必要と認める者について、

特定障害者特別給付費を支給することとし

たこと。  
イ 障害福祉サービスについて、視覚障害によ

り、移動に著しい困難を有する障害者等につ

き、外出時において、当該障害者等に同行し、

移動に必要な情報を提供するとともに、移動

の援護等の便宜を供与する「同行援護」を創

設することとしたこと。  
(5) その他（公布の日（ただし、イ及びエにつ

いては、平成２４年４月１ 日までの間におい

て政令で定める日）から施行）  
ア 目的規定等にある「その有する能力及び適

性に応じ」との文言を削除することとしたこ

と。  
イ 成年後見制度利用支援事業を市町村の地域

生活支援事業の必須事業に格上げすること

としたこと。  
ウ 市町村は、児童デイサービスを受けている

障害児について、引き続き児童デイサービス

を受けなければその福祉を損なうおそれが

あると認めるときは、当該障害児が満１８歳

に達した後においても、当該障害児からの申

請により、当該障害児が満２０歳に達するま

で、引き続き、児童デイサービスに係る介護

給付費等を支給することができることとし

たこと。  
エ 指定事業者等の指定の欠格事由の見直し、

業務管理体制の整備その他所要の規定の整

備を行うこととしたこと。  
２ 児童福祉法の一部改正関係  
(1) 障害児施設の見直し（平成２４年４月１日

から施行）  
  児童福祉施設とされている知的障害児施設、

知的障害児通園施設、盲ろうあ児施設、肢体不

自由児施設及び重症心身障害児施設について、

入所による支援を行う施設を障害児入所施設

に、通所による支援を行う施設を児童発達支援

センターにそれぞれ一元化することとしたこ

と。  
(2) 障害児の通所による支援の見直し（平成２

４年４月１日から施行）  
ア 障害児通所支援として、児童発達支援、医

療型児童発達支援、放課後等デイサービス及

び保育所等訪問支援を創設し、障害児通所支

援事業とは、障害児通所支援を行う事業とす

ることとしたこと。  
イ 市町村は、通所給付決定を受けた障害児の

保護者が、都道府県知事が指定する指定障害

児通所支援事業者等から指定通所支援を受

けたときは、障害児通所給付費を支給するこ

ととしたこと。  
ウ 市町村は、通所給付決定に係る障害児が、

指定障害児通所支援事業者等から医療型児

童発達支援のうち治療に係るものを受けた

ときは、肢体不自由児通所医療費を支給する

こととしたこと。  
(3) 障害児の入所による支援の見直し（平成２

４年４月１日から施行）  
  知的障害児施設支援、知的障害児通園施設支
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援、盲ろうあ児施設支援、肢体不自由児施設支

援及び重症心身障害児施設支援とされている

障害児施設支援について、入所による支援につ

いては、障害児入所支援に再編することとした

こと。  
(4) 障害児相談支援事業の創設（平成２４年４

月１日から施行）  
 市町村は、通所支給要否決定を行うに当たっ

て必要と認められる場合には、通所給付決定の

申請に係る障害児の保護者に対し、障害児支援

利用計画案の提出を求めることとし、当該障害

児支援利用計画案の提出があった場合には、当

該計画案を勘案して通所支給要否決定を行う

ものとすることとしたこと。  
３ 精神保健及び精神障害者福祉に関する法律

の一部改正関係（平成２４年  
４月１日までの間において政令で定める日（一

部は平成２４年４月１日）  
から施行）  
  都道府県は、夜間又は休日において精神障害

の救急医療を必要とする精神障害者等からの

相談に応ずる等、地域の実情に応じた体制の整

備を図るよう努めるものとし、都道府県知事は、

当該体制の整備に当たって、医療施設の管理者、

精神保健指定医等に対し、必要な協力を求める

ことができることとしたこと。  
４ その他  
１から３までに掲げるもののほか、関係法律

について所要の改正を行うこととしたこと。  
５ 施行期日  
この法律は、一部の規定を除き、平成２４年

４月１日から施行することとしたこと。  
６ 検討  
   政府は、障害保健福祉施策を見直すに当た

って、難病の者等に対する支援及び障害者等に

対する移動支援の在り方について必要な検討

を加え、その結果に基づいて必要な措置を講ず

ることとしたこと。  
  
第三 一部施行に当たっての留意事項  
   この法律の一部は公布の日から施行される

こととなっており、その改正内容に係る主な留

意事項については、以下のとおりである。  
１ 障害者に関する定義規定の見直し  
  発達障害者については、障害者自立支援法に

基づく支援の対象となっているところである

が、その取扱いが十分に徹底されていないとい

う指摘や発達障害者支援法（平成１６年法律第

１６７号）において定義規定が設けられたこと

等を踏まえ、障害者自立支援法の対象となるこ

とを明確にすることとしたところであり、この

趣旨について、市町村、関係者等の十分な理解

を得ることが極めて重要であり、その周知徹底

に努められたいこと。  
２ 児童デイサービスの利用年齢に関する特例  
  児童デイサービスを受けている障害児につ

いて、満１８歳に達した後において、生活介護

等のその他の支援を受けることができない等、

引き続き児童デイサービスを受けなければ当

該障害児の福祉を損なうおそれがあると認め

られるときには、満２０歳に達するまで、引き

続き児童デイサービスを利用することができ

ることとしたところであり、この趣旨について、

市町村、関係者等への周知徹底に努められたい

こと。  
  
第四 その他  
  この法律の制定と併せて、衆議院厚生労働委

員会において「障害保健福祉の推進の件」（参

考１）、参議院厚生労働委員会において附帯決

議（参考２）が決議されたところであるが、内

容は以下のとおりである。  
１ 平成２５年８月までの実施を目指して、障

がい者制度改革推進本部等における検討を踏

まえて、障害保健福祉施策を見直すなど検討す

ること。  
２ 指定特定相談支援事業者がサービス等利用

計画案を作成する際に、障がい者等の希望等を

踏まえて作成するよう努めるようにすること。  
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３ 障害者総合福祉法の骨格に関する総合福祉部会の提言 

障害者総合福祉法の骨格に関する総合福祉部

会の提言 －新法の制定を目指して－ 

平成23(2011)年8月30日 

障がい者制度改革推進会議総合福祉部会 
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はじめに 

■ 総合福祉部会の背景と経過 

 平成21(2009)年12月、障害者の権利に関する

条約（以下、「障害者権利条約」という）の締

結に必要な国内法の整備を始めとする障害者

に係る制度の集中的な改革を目的として「障が

い者制度改革推進本部」が設置され、この下で、

障害者施策の推進に関する意見をまとめる「障

がい者制度改革推進会議」(以下「推進会議」

という)が発足しました。 

 このことは、障害者権利条約の基本精神であ

る「私たち抜きに私たちのことを決めるな！」

(Nothing about us without us！)を踏まえた

政策立案作業の開始を意味します。 

 平成22(2010)年4月には、この推進会議の下

に、障害者、障害者の家族、事業者、自治体首

長、学識経験者等、55名からなる「障がい者制

度改革推進会議総合福祉部会」(以下「総合福

祉部会」という)が設けられました。 

 さらには、平成22(2010)年6月29日、政府は

閣議決定を行い、推進会議の「第一次意見」を

最大限に尊重し「障害者制度改革の推進のため

の基本的な方向について」を定めました。その

中で、とくに「『障害者総合福祉法』(仮称)の

制定」に関しては、 

「応益負担を原則とする現行の障害者自立支

援法(平成17年法律第123号)を廃止し、制度の

谷間のない支援の提供、個々のニーズに基づい

た地域生活支援体系の整備等を内容とする「障

害者総合福祉法」(仮称)の制定に向け、第一次

意見に沿って必要な検討を行い、平成24年常会

への法案提出、25年8月までの施行を目指す。」 

と定められました。 

 こうして総合福祉部会は障害者総合福祉法

の制定に向けた検討という使命を背負って18

回の検討を重ねてきました。 

 第1回～3回(平成22(2010)年4月～6月)では

「障がい者総合福祉法(仮称)制定までの間に

おいて当面必要な対策について」の議論を行い、

「利用者負担の見直し」などを含む「当面の課

題」の要望書をまとめました。 

 第4回～7回(6月～9月)では、9分野30項目91

点の「論点」を整理し、それに沿って議論し共

通理解を図りました。 

 第8回～15回(10月～平成23(2011)年6月)で

は、複数の作業チームに分かれて議論・検討を
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行いました。これらの作業チームに参加した構

成員の精力的な検討の成果は「部会作業チーム

報告・合同作業チーム報告」としてまとめられ

ています。なお各チーム報告に対して、厚生労

働省からのコメントが出されています。 

 第16回～18回(7月～8月)では、これまでの議

論を踏まえ、「障害者総合福祉法の骨格に関す

る総合福祉部会の提言」(以下「骨格提言」)

に向けて議論をまとめる作業を行いました。 

 

■ 骨格提言の基礎となった2つの指針 

 総合福祉部会の55人の立場や意見は多様で

すが、次の2つの文書を前提として検討作業を

行ってきました。それは、平成18(2006)年に国

連が採択した「障害者権利条約」、そして、平

成22(2010)年1月に国(厚生労働省)と障害者自

立支援法訴訟原告ら(71名)との間で結ばれた

「基本合意文書」です。 

 これらの文書は、総合福祉部会が、障害者総

合福祉法の骨格をまとめるに際し、基本的な方

向を指し示すなど重要な役割を果たしました。 

(１)障害者権利条約 

 この条約は、すべての障害者によるあらゆる

人権及び基本的自由の完全かつ平等な享有を

促進し、保護し、及び確保すること並びに障害

者の固有の尊厳の尊重を促進することなどを

目的としています。 

 とくに第5条(平等及び差別されないこと)に

おいて、合理的配慮の確保が求められています。 

 また、第19条では、「すべての障害者が他の

者と平等の選択の機会をもって地域社会で生

活する平等の権利を認める」とし、 

「(a) 障害者が、他の者と平等に、居住地を選

択し、及びどこで誰と生活するかを選択する機

会を有すること並びに特定の居住施設で生活

する義務を負わないこと。」 

「(b) 地域社会における生活及び地域社会へ

の受入れを支援し、並びに地域社会からの孤立

及び隔離を防止するために必要な在宅サービ

ス、居住サービスその他の地域社会支援サービ

ス(人的支援[personal assistance]を含む。)

を障害者が利用することができること。」を締

約国は確保するとしています。 

  このように条約は、保護の客体とされた障

害者を権利の主体へと転換し、インクルーシブ

な共生社会を創造することをめざしています。 

(２)「基本合意文書」 

 この文書では、「国(厚生労働省)は、速やか

に応益負担(定率負担)制度を廃止し、遅くとも

平成25年8月までに、障害者自立支援法を廃止

し新たな総合的な福祉法制を実施する。そこに

おいては、障害福祉施策の充実は、憲法等に基

づく障害者の基本的人権の行使を支援するも

のであることを基本とする。」「(障害者自立支

援法、とくに応益負担制度などが)障害者の人

間としての尊厳を深く傷つけたことに対

し、・・心から反省の意を表明する」「・・新た

な福祉制度の構築に当たっては、現行の介護保

険制度との統合を前提とはせず・・」「今後の

障害福祉施策を、障害のある当事者が社会の対

等な一員として安心して暮らすことのできる

ものとするために最善を尽くす」などが確認さ

れ、利用者負担、支給決定、報酬支払い方式、

「障害」の範囲、予算増などについて原告らの

指摘を踏まえてしっかり検討するとしていま

す。 

 

■ 障害者総合福祉法がめざすべき6つのポイ

ント 

 本骨格提言は以上の経過と指針の下に、次の

6つの目標を障害者総合福祉法に求めました。 

 

【１】障害のない市民との平等と公平 

 障害者と障害のない人の生活水準や暮らし

ぶりを比べるとき、そこには大きな隔たりがあ

ります。障害は誰にでも起こりうるという前提

に立ち、障害があっても市民として尊重され、

誇りを持って社会に参加するためには、平等性

と公平性の確保が何よりの条件となります。障

害者総合福祉法がこれを裏打ちし、障害者にと

って、そして障害のない市民にとっても新たな

社会の到来を実感できるものとします。 

 

【２】谷間や空白の解消 

 障害の種類によっては、障害者福祉施策を受

けられない人がたくさんいます。いわゆる制度

の谷間に置かれている人たちです。また制度間

の空白は、学齢期での学校生活と放課後、卒業
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後と就労、退院後と地域での生活、働く場と住

まい、家庭での子育てや親の介助、消費生活な

ど、いろいろな場面で発生しています。障害の

種別間の谷間や制度間の空白の解消を図って

いきます。 

 

【３】格差の是正 

 障害者のための住まいや働く場、人による支

えなどの環境は、地方自治体の財政事情などに

よって、質量ともに大きく異なっています。ま

た、障害種別間の制度水準についても大きな隔

たりがあります。どこに暮らしを築いても一定

の水準の支援を受けられるよう、地方自治体間

の限度を超え合理性を欠くような格差につい

ての是正をめざします。 

 

【４】放置できない社会問題の解決 

 世界でノーマライゼーションが進むなか、わ

が国では依然として多くの精神障害者が「社会

的入院」を続け、知的や重複の障害者等が地域

での支援不足による長期施設入所を余儀なく

されています。また、公的サービスの一定の広

がりにもかかわらず障害者への介助の大部分

を家族に依存している状況が続いています。こ

れらを解決するために地域での支援体制を確

立するとともに、効果的な地域移行プログラム

を実施します。 

 

【５】本人のニーズにあった支援サービス 

 障害の種類や程度、年齢、性別等によって、

個々のニーズや支援の水準は一様ではありま

せん。個々の障害とニーズが尊重されるような

新たな支援サービスの決定システムを開発し

ていきます。また、支援サービスを決定すると

きに、本人の希望や意思が表明でき、それが尊

重される仕組みにします。 

 

【６】安定した予算の確保 

 制度を実質化させていくためには財政面の

裏打ちが絶対的な条件となります。現在の国・

地方の財政状況はきわめて深刻であるため、障

害者福祉予算を確保するためには、給付・負担

の透明性、納得性、優先順位を明らかにしなが

ら、財源確保について広く国民からの共感を得

ることは不可欠です。 

 障害者福祉予算の水準を考えていくうえで

の重要な指標となるのが、国際的な比較です。

この際に、経済協力開発機構（OECD）各国の社

会保障給付体系のなかにおける障害者福祉の

位置づけの相違を丁寧に検証し、また高齢化な

どの要因を考慮した上での国民負担率など、財

政状況の比較も行わなければなりません。当面

の課題としては、OECD加盟国における平均並み

を確保することです。これによって、現状より

はるかに安定した財政基盤を図ることができ

ます。 

 

■ 改革への新しい一歩として 

 わが国の障害者福祉もすでに長い歴史を有

しておりますが、障害者を同じ人格を有する人

と捉えるよりも、保護が必要な無力な存在、社

会のお荷物、治安の対象とすべき危険な存在な

どと受けとめる考え方が依然として根強く残

っています。 

 わが国の社会が、障害の有無にかかわらず、

個人として尊重され、真の意味で社会の一員と

して暮らせる共生社会に至るには、まだまだ遠

い道のりであるかもしれません。 

 そのような中で総合福祉部会に参集した私

たちは、障害者本人をはじめ、障害者に関わる

様々な立場から、違いを認めあいながらも、そ

れでも共通する思いをここにまとめました。こ

こに示された改革の完成には時間を要するか

も知れません。協議・調整による支給決定や就

労系事業等、試行事業の必要な事項もあります。 

 また、本骨格提言に基づく法の策定、実施に

あたっては、さらに市町村及び都道府県をはじ

めとする幅広い関係者の意見を踏まえること

が必要です。 

 私たちのこうした思いが、国民や世論の理解

と共感を得て、それが政治を突き動かし、障害

者一人ひとりが自身の存在の価値を実感し、

様々な人と共に支えあいながら生きていくこ

との喜びを分かち合える社会への一歩になる

ことを信じて、ここに骨格提言をまとめました。 

 今、新法への一歩を踏み出すことが必要です

～以下省略～ 
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Ⅲ「こんにちは」総目次 

１２９号（２０１１年１月２０日発行）～１３４号（２０１１年１１月２０日発行） 
 

●１２９号（２０１１年１月２０日発行） 
◇巻頭言「１６年ぶりの埼玉大会」 
長 正晴（全訪研事務局長・埼玉県立和光特別

支援学校） 
◇目指せ！「今日も学校」 
原田 裕子（青森県立むつ養護学校） 

◇歌あり！笑いあり！感動あり！訪問コンサー

ト 
前平 正美（和歌山県立紀北支援学校） 

◇卒業生とのかかわり～「卒業生と語る会」の開

催 
越野 亜都子（石川県立いしかわ特別支援学校 

在宅訪問教育部） 
◇秋仁くんの運動会 
戸水 美保子（北海道鷹栖養護学校） 

◇教材紹介～パソコンを使って 
西岡 真樹（愛媛県立今治特別支援学校） 

◇「訪問教育についての状況調査」まとめ（２０

１０年千葉大会より） 
◇個に応じた訪問教育の検討～授業日数・時数を

中心に～ 
樫木 暢子（東京都立多摩桜の丘学園） 
高木 尚（東京都立多摩桜の丘学園） 
猪狩 恵美子（福岡教育大学） 
大崎 博史 
（独立行政法人国立特別支援教育総合研究所） 

◇役員会報告 
◇編集後記 
 
●１３０号（２０１１年３月１１日） 
◇巻頭言「花ちゃんとの出会い」 
小西 ルミ子（全国訪問教育研究会副会長） 

◇クッキングって楽しいな 
正木 芳子（和歌山県立紀伊コスモス支援学校） 

◇「ママ、がんばれ！」コウちゃんの気持ちが伝 

わったよ 
竹内 耕（千葉県立四街道特別支援学校） 

◇「念願の親子遠足」 
長友 貴行 
（宮崎県立日南くろしお支援学校訪問教育部） 

◇既卒者を迎えた高等部のあゆみ 

戸田 雅文（神戸市立垂水養護学校） 
◇修学旅行ＩＮハウステンボス 
梶原 ミサ（佐賀県立金立養護学校） 

◇離島における訪問教育・分教室教育を考える 
菅 達也（長崎県立諫早特別支援学校） 

◇連載－重症児の理解と授業づくり－５ 
高木 尚（全訪研副会長） 

◇教材の紹介 
斉藤 純（大阪府立堺支援学校） 

◇全国訪問教育研究会第２４回埼玉大会のお知 
らせ 

◇編集後記 
 
●１３１号（２０１１年４月２０日発行） 
◇巻頭言「これから」に向けて 
猪狩 恵美子（全国訪問教育研究会会長） 

◇人とのかかわりを拡げる授業をめざして 
松浦 浩美 
（長崎県立鶴南特別支援学校高等部訪問教育） 

◇みんな集まれ！ 訪問保護者会 
齋藤 洋子（東京都立北支援学校） 

◇訪問学級生徒の卒後支援について 
黒岩 幸江（千葉県立船橋特別支援学校） 

◇学齢超過者の就学制度 
野田 博生（福岡県立直方養護学校） 

◇「学校」って楽しいな 
～過年度生の高等部入学～ 

岡本 俊子（茨城県立茨木養護学校 訪問学級） 
※第２４回全国大会（埼玉）開催要項 
※大会参加を予定されている方にお願い 
 以上２点を同封した。 
 
●１３２号（２０１１年７月１０日発行） 
◇巻頭言「埼玉大会、ラストスパートかけてま

す！」 
長 正晴（埼玉大会実行委員会） 

◇「あこがれの学校に行ったよ」～病院訪問児

童・生徒の移動教室の取り組み～ 
中村 けい子・柘植 佳恵 

（東京都立多摩桜の丘学園） 
◇第２４回埼玉大会 基調報告 訪問教育の現
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状と課題 
全訪研役員会 

◇２０１１年度 活動方針(案) 
全訪研役員会 

◇全国病弱教育研究会群馬大会のお知らせ 
◇編集後記 
※第２４回埼玉大会開催要項（概略版） 
※「地域活動推進費」をご存知ですか？ 
 以上２点を同封した。 
 
●１３３号（２０１１年１０月発行） 
※国総研よりのアンケート調査のみを発送した。 
 
●１３４号（２０１１年１１月２０日発行） 
◇巻頭言「開会挨拶」 
猪狩 恵美子（全国訪問教育研究会会長） 

◇大会実行委員長挨拶 
作田 亮一（獨協医科大学越谷病院子どものこ

ころ診療センター教授） 
◇来賓挨拶 
黒川 正一先生 

（埼玉県特別支援学校長会副会長） 
福田 智佳子さん（全国訪問教育親の会代表） 

◇記念講演「重度障がい児の将来の生活設計につ

いて考える」（概略） 
綿 祐二先生 
（文京学院大学人間学部人間福祉学科教授・ 

社会福祉法人睦月会理事長） 
◇絵本「ごうちゃん」に、いまひとたびのおつと

めを 
篠崎 勉さん（全国訪問教育親の会・前代表） 

◇分科会報告（第１～第７） 
◇ワークショップ報告（写真） 
◇全国交流会報告（写真） 
◇大会宣言 
佐々木 織江先生 

（埼玉大会実行委員・和光特別支援学校） 
◇大会実行委員長挨拶 

作田 亮一 
（獨協医科大学越谷病院子どものこころ診療

センター教授） 
◇わくわくクラブ活動紹介 
◇会長謝辞 
猪狩 恵美子（全国訪問教育研究会会長） 

◇次回開催地への引き継ぎ 

長 正晴（現地実行委員会） 
◇次回開催地（愛知）より挨拶 
水野 利之先生（愛知県立大府養護学校） 

◇大会アラカルト（写真） 
◇編集後記 
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◇編集後記◇ 

 

 「訪問教育研究第24集」をお届けします。 

今年は東日本大震災があり、節電の夏、放射線の危機などに加え、各地で豪雨による災害がありました。自然

の力に対して人は何ができるのか、何を大切にしていくのかを考えさせられたのではないでしょうか。訪問教育

に携わる者だからこそ、障害のある子どもたちの地域生活を支えていくためにできること、これから取り組んで

いくことを広い視野で捉えていく必要があると思いました。私事ではありますが、11月に1週間の入院生活を経

験しました。同じ病室の方々のお話を伺いながら、病と共に生きることや病院（施設）で暮らすことについて考

える時間となりました。このような環境の中で自分らしく生きようとする子どもたちのたくましさはどこから来

るのか、その力と笑顔を守り育てていくことの大切さを改めて感じました。 

「絆」が今年度の流行語大賞を受賞しました。「絆」が流行語で終わるのではなく、ずっとずっと大切にされて

いくことを願っています。 

 最後になりますが、お忙しい中、原稿を執筆していただいた方々に心から感謝申し上げます。 

（事務局 樫木） 

２０１１年１２月 
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