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推薦 のことば

 著者の国松は、我が国の小児 リハ ビリテーシ ョンの現状 と課題 について、文献調査を踏

まえた上で、障害をもつ当事者 とその家族、そ して リハ ビ リテーシ ョンに従事す る医療者

のインタ ビュー調査を行い、明 らかに した。本論文は単なる調査 にとどま らず、多面的か

っ厚い考察か ら構成 され、解決策の提案 までをも含んでいる。 当事者視点の問題解決 とい

う、総合政策学的な研究 として位 置づ けられる。調査 と分析の手法、先行研 究 との比較、

考察に至るまで熟度が高 く、大変優秀な論文であるため、ここに推薦する次第である。

慶應義塾大学

環境情報学部准教授

     秋山美紀



         慶應 義塾大学卒業プロジェクト

小 児リハビリテーションにおけるライフステージに沿った支援

 ～身体障害を持 って生きる子 どもたちのフォローアップ体制 に関する研究～

2013年1月22日

総合政策学部4年

  国松 佑紀



‐Abstract‐

 身体障害を持つ子 どもの リハ ビリテーシ ョンは病院内の機能訓練のみで終わるものでは

な く、家庭や学校、 ゆくゆくは仕事先での生活 に関わ り、その リハ ビリテー ションの質で

社会での暮 らしやす さが変わって くる。子 どもは成長 とともに生活 の場が移 り変わってい

くが、医師や療法士、教師や保健 師など障害児 に関わる周 りの大人 は自らの関わる時期や

専門分野の枠内にとどまるのではな く、成長 してい く子 どもにとって何 が一番必要か、 と

い う長期的視点で リハ ビリテーシ ョンを考 えてい く必要がある。 これを踏まえ、本研究で

は文献調査 と、身体障害を もつ当事者 とその家族、そ して医療者 のそれぞれの立場へのイ

ンタビュー調査か ら、現在の小児 リハ ビリテーシ ョンの現状 と課題 を整理 した。

 子 どもの心身の成長 と発達に合わせ、それぞれが相互に協力 ・連携 し、長い 目で子 ども

をフォ ローア ップできる支援体制は、現時点では残念ながら実現 していない。その原 因 と

して、閉鎖的環境 、専門職種間での役割分担等が挙げ られ る。結果 として、小児 リハ ビリ

テーシ ョンの本質を理解せずに身体障害児 の リハ ビ リテーシ ョンに関わってい る人があま

りに も多い ことが今回の研究か ら導き出 された。当事者 にとって、望む ものはただひ とつ、

生活機能の向上、つま りQOコLの 向上であるが、医療者が行 う訓練や、周 りが良かれ と思っ

て行 うことは必ず しも当事者 の真の二ーズ とは合致 していない。

 子 どもの障害の程度は千差万別であ り、1人 の大人が抱えきれ るこ とでも、1つ のや り方

で出来 るものでも、ま してや小児 と成人 を区別 して考 えられ るもので もない。 自らの専門

分野のみに とらわれ るのではな く、多職種間で協力 しあって子 どもの未来 を作 るとい うマ

イン ドを持って小児 リハ ビリテ0シ ョンに携 わる人 を増やす ことが今後 の課題である。身

体障害児の ライ フステージに沿った フォローアップ体制を実現できるよ う、正 しい知識 の

啓発活動やスキルアップ対策 は急務である。

Keywords:小 児 リハ ビ リテ ー シ ョン、身 体障 害児 、 ライ フス テー ジ、支 援体 制 、連 携
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第1章 は じめ に

1.1研 究背景

1.1.1研 究の動機

 身体に何 らかの障害 を抱 えて生きてい る子 どもたちは、先天性や後天性、重度、軽度に

関わ らず、受 けたい と思った支援を受けられているのだろ うか。子 どもにとって適切な支

援 の仕方 とはどのような ものであろ うか。

 筆者 は幼い頃か ら姉の立場 として弟 の リハ ビリテー ションに関わってきた。 そ して両親

の苦労をた くさん見てきている。弟は孔脳症によ り、左半身に軽度の麻痺を持って生まれ

てきた。そのため、乳幼児期か らリハ ビリテーシ ョンを受けてきてお り、現在 は大学生で

ある。 リハ ビリテーションをめぐっては、地域 で小児 を見 る施設がなかなか無い、な どの

様々な苦労を乗 り越 え、今では信頼のおける、そ して何かあれ ばこの先 も頼れる医療者 と

の関係が出来ている。筆者の家庭の場合、結果的には上手 く行 ったと言える。 両親 の頑 張

りによ り、行き着いた先がたまたま理解のある、良い人たちであったか らだ。

 これはあるひ とつの体験に過ぎない。 しか しここである疑 問を抱いた。

 なぜ、小児を診てくれ る人があま りいないのか。

 軽度 とはいえ、放っておいて良いことはない。筋肉が縮 こまったままになって しまった

り、関節が固まってしまった りす る。結果論 になるが、身体 を壊すぎ りぎ りの ところで運

動系の部活に所属 できたのも、現在で も筋緊張が最小限に抑 えられているの も、定期的な

チェ ックア ップがあったか らこそである。

 軽度であるから、麻痺は治 るわけではないからとい う理由で見放 されるとい うのではあ

ま りにも理不尽で、頼 りたい ときに頼れ る存在が本人 と家族 にとっては必要だ。

 それでは、あるべき小児 リハ ビリテー ションの姿 とはどのよ うなもので、身体に障害 を

抱えた子 どもたちは何に悩み、この先何 を変 えていけばいいのか。

 これ が、本研究 を始めるに至った、きっかけである。

 小児 リハ ビリテーシ ョンに興味を持つ きっかけを得 た身 として、今現在頑張っている子

どもたち、そ して未来の子 どもたちのために少 しで も彼 らを取 り巻 く環境が彼 らにとって

過 ごしやすい ものにな ることが、この研究が 目指す最終 目標 である。
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1.1.2 障害の種類と身体障害児の数値的実態

 本研究で扱 う小児 リハ ビリテーシ ョンの対象 と身体障害児の数値的実態を整理す る。

●障害の種類

 「障害者基本法」 による障害者の定義は 「身体障害、知的障害、または精神障害がある

ため長期 にわた り日常生活、または社会生活 に相 当な制限 を受 ける者」 としている。 障害

には身体障害、知的障害、精神障害の3種 類があ り、小児 リハ ビ リテーシ ョンの対象 とな

る障害 もその3つ である。知的障害、精神障害は小児 リハ ビリテーシ ョンの方法や対応が

大き く異なって くるため、本研究における小児 リハ ビリテーシ ョンの対象は主に身体に障

害を有す る、身体障害児に限定させて頂 く。

●身体障害児の数

 厚生労働省が2006年 に行った調査では、2006年7月1日 現在、18歳 未満の身体障害児

(身体障害者手帳所持者及び手帳 は未所持であるが身体障害者福祉法別表 に掲 げる障害 を

有す る者)の 人数(在 宅)は93,100人 と推計 される。そ して前回(2001年6月)調 査の

推計数 と比較すると、11,200人(13.7%)増 加 している。

身体障害児の内、障害の種類別にみる と、視覚障害が4,900人 、聴覚 ・言語障害が17,300

人、肢体不 自由が50,100人 、内部障害が20,700人 であ り、肢体不 自由児 が身体障害児総

数の約6割 を占めてい る。

障害の種類別にみた身体障害児数(総 数 §3、憩費人)

～

＼

＼

…
㍉

㌔

、

＼

ノ♂
/

〆

認

r厚生労働省山:平成18年 身体障害児 リ者実態調査結果よ り引湘』

図1一 障害の種類別身体障害児数
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また、身体障害児 の 日中活動の場の状況 の項 目について調査 したものがある。 ここで注

目したいのが 「就学中」の欄 だ。

  【就学 中】

総数 盲a

養護学校

一般の学校の

通常の学級

-般 の学校

の特殊学級

 自 宅

(訪問教育)

その他

 」1ユ

(憩 α騰)

 11§

(澱,5殉

 59

(濾o蛎)

 登?

(捻 脇)

 壌

(ユ.§魅)

 6

(翌.脇)

       『厚生労働省:平扇18年 身体障害児・者実憩調査結果より引用-改 蛮』

図2一 就 学 中 にお ける障害 児 の 日中活 動 の場

 これ は厚生労働省が身体障害児の中か ら無作為 に抽 出 し、アンケー ト調査 をした うちの

有効回答301人 の集計結果だ。就学 中の211人 の うち、「盲 ・聾 ・養護学校」が一番人数の

割合的には多 く、54.5%だ が、r般 の学校の通常の学級」28.0%、 「一般の学校 の特殊学級」

12.8%を 足す と実に40.8%、4割 は普通学校 に通 っていることになる。これを全国で当ては

める と、37,240人 もの子 どもが普通学校に通 っている計算 になる。近年、特別支援学校に

おける教育は注 日度 が高 く、様々な改革がな されてい るが、特別支援学校ではない、普通

学校における障害児への支援体制 も、別途考えてい く必要があることがわか る。

1-1.3障 害児 を支える医療的職種 と役割

 ここでは、小児 リハ ビリテーシ ョンにおいて重要な職種 の主なアプ ローチ内容 と役割 を

紹介す る。

医師:適 切な診断を下 し、必要な処置を処方す る。子 どもの リハ ビリテーシ ョン全体 を

   統括す る。病名 だけではな く、 どのよ うな障害があって、 日常生活に どの ような

   支障があるのか、逆に どの ような機能が残存 していて何が出来るよ うになる見込

   があるのか、な どの判断をす る重要な役割。 リハ ビリテー ション専門医がす くな

   いため、小児神経科医、整形外科 医、精神科医な どが担 当する場合 があ り、小児

   リハ ビリテーシ ョンの専門性 をしっか り持 った医師の不足が問題 となってい る。

理学療法士(PT):運 動訓練 をして移動能力 の向上に繋がるよ うにす る。つ ま り、1人 で

        寝返 りを うてるようになる、座れ るよ うになる、歩けるよ うになる

         といった移動動作訓練 を中心に行 う。

作業療法士(OT):活 動訓練で生活動作の獲得 を目指す。1人 で食事ができるよ うになる、

        歯 を磨 けるよ うになる、着替 えができるよ うになるなどの 日常生活

        動作が出来 るよ うになるために行 う。
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言語聴覚士(OT):言 語や 口腔顔面の運動 を通 じたコミュニケー シヨンの向上 を図る。呂

         律が回るように練習 した り、言葉が出やす くなるよ うに訓練 した り、

         時には食事 を飲み込む訓練 もする。

 一般的に、歩 くのは理学療法、手指の訓練 は作業療法、話すのは言語療法、 とい う区分

けがな されてい るが、 リハ ビ リテーシ ョンを必要 とする患者 の症状や活動 目的の多様化に

よ り、単純な区分けが難 しくなってきている。 また特に小児 の場合、 どこまでが移動動作

で どこまでが 日常生活動作なのかの区別が しにくく、運動機能や認知機能 は密接 に関わっ

ているので、個別 のアプローチでは限界 がある。また、子 どもは 日々成長 ・発達するため

成長 に伴った適切 な診 断が求められ る。療法士のみによる訓練を行 えば良いのではな く、

節 目、節 目における適切な方針の決定や定期的なプランの検討が大切 となる。

そのため、医師、理学療法士、作業療法士、言語聴覚士がチーム となって リハ ビ リテーシ

ョンを行 うことが重要である。(12)
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第2章 小 児 リハ ビ リテ 一 シ ョン とは

 第2章 では、本研究で扱 う、 「小児 リハ ビリテー ション」 とい う言葉 を定義す る。 ここで

は国際的な障害観 の変遷 とともに、小児 リハ ビリテーシ ョンが持つ意味や役割、 目指す 目

標 を明らかにす る。

2。1 「障害観 」 の変遷一ICIDH(国 際 障害分 類)か ら リCF(国 際生 活分 類)へ

 障害 に 関す る国際 的 な分類 と して は、 これ ま でWHO(世 界 保健 機 関)が1980年 に発 表

したICIDH(International Classi丘cation of Impairments, Disabilities and且andicapsー

国 際障 害分類)が 用 い られ て きた。 この国際 障 害分類(ICID且)は 、障 害 を機能 ・形態 障害 、

能 力 障害 、社 会的 不利 の3つ の レベ ル分 けを し、障害 の階層構 造 を 明 らか に した点 が大 き

な功 績 で あ った。 しか し一方 で 、環 境 因子 の影 響 を考 慮 してい ない 、社 会 的不 利 の分 類 の

不備 、主観 的 障害 の不 足、階層論 に対す る誤解 な ど、様 々な批判 を呼 び、2001年 にICID且

の改訂 版 としてICF(lnternational Classification ofコFunctioning, Disabilities and且ealth

-生 活 機 能 ・障害 ・健康 の国際分 類
、略 して国際 生活機 能 分類)が 採 択 され た。

 国 際生活 機能 分類(ICF)に は3つ の大 きな特徴 が あ る。 まず 、人間 の生活機 能 と障害 につ

いて3つ の レベ ル 、 「心 身機 能 ・構 造(生 命 レベル)」、 「活動(生 活 レベル)」 「参加(人 生

レベル)」 を、包 括概 念 の 「生 活機 能 」 と し、 「人が 生 き る とい うこ と」 を総合 的 に捉 えた

とい うこ とだ。

 次 に、ICIDHで は 「障害 」 とい うマイ ナ ス面 にだ け注 目 してい たの が、 ICFで は 「生活

機 能」 とい うプ ラス面 を前 提 と しマイ ナ ス面 に注 目す る よ う方 向転換 を し、 「心身機 能 ・障

害 」 に問題 が生 じた状 態 が 「機 能 障 害(impairment)」 、 「活 動 」 に問題 が 生 じた状 態 が 「活

動制 限(ActivityコLimitation)」 、「参 加 」に問題 が生 じた状態 が 「参加 規約Participation」 と

な り、 「障害(Disability)」 は プ ラスの 中 に位 置 づ け られ た こ とが 挙 げ られ る。

 そ して生活機 能 で はな い ものの生 活機 能 に影響 を与 え る、 「背景 因子 」 で ある 「環 境 因子

(Environmental Factors)」 と 「個 人 因子(Personal Factors)」 を導入 し、各 要素 が相 互 に影

響 しあ う、双 方 向性 の相 互作 用モ デル となっ た こ とは大 きな進歩 であ る。「環境 因子 」に は、

建 物 や 交通機 関 な どの物理 的 な環 境 の み な らず 、 家族 や職 場 とい った人 的 な環 境 、社 会意

識 と して の環境 、そ して制 度 的な環 境 が含 まれ 、非 常 に広 く環境 を捉 えてい る。「個 人 因子」

は個 人 固有 の特 徴 と され 、年齢 、性 別 、 民族 、 生活 歴 、価 値観 、 ライ フス タイ ル 、 コー ピ

ン グ ・ス トラテ ジー等 の例 が挙 げ られ て い る。 しか しこの 「個 人 因子 」 は、ICFの 中でモ

デル には入 っ た ものの分類 は作 られ ず 、少 し課題 が残 った。

 ICFの サー ビス場 面 にお け る活 用 で重 要な の は、 ICFは 「人 が生 き る こ との全体像 」 に

つ い て の 「共通 言 語」 としての活 用 され る こ とであ り、 障害 を持 つ 当事者 ・専 門家 を問 わ

ず 、行 政 も含 め全員 がICFの 基本 的 な考 え方 を理 解 して使 い こな し、相 互理 解 を促進 し、

問題 解 決 のた めの 協力 を進 め てい くこ とで あ る。(1)
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2.2 小児 リハ ビリテーシ ョンの理念

 障害児に とって適切な支援 とは何か。ICFの 国際的な障害学における定義 により、 リハ

ビリテーシ ョンとは機能 ・構造障害にのみ注 目するのではな く、「人が生きることの全体像」

をつかむ ことであることがわかる。小児 リハ ビ リテーシ ョンの特集 を編集す るにあた り、

大橋正洋氏 は冒頭で 「小児 リハ ビリテーシ ョンとは、障害児 が、 自分のもってい る能力を

自信 を持 って発揮 し、家庭や学校、そ して子 どもの社会 に適応 し、成長 に必要 なステ ップ

を順調に通過 していけるよ う援助す ることである」(4.1)と述べている。

 成人の リハ ビリテーシ ョン と違い、小児の リハ ビリテーシ ョンが持つ特殊性 として、対

象 となる機能 ・構造障害の多 くは先天的要素を持つ ことが多 く、正常な機能や能力 を獲得

する以前 の状態 か らのスター トだ、 とい うことが挙げ られ る。それゆえ、 リハ ビリテーシ

ョンの語源 は、ラテン語で 「rehabilis」であ り、「re(再び)+habilis(適 した)上 とい う、 日

本語で言 うと 「再び適 した状態になること」、 「本来あるべき状態への回復」 とい う意味が

あるが、rehabilitationで はな くhabilitationと 言 った方がふ さわ しいのではないか、とい

う意見もある。(13.1)

 更に特徴 として、子 どもは成長 ・発達するため、障害の程度や影響 も、それ につれ て変

化す る。そ うい ったことか ら、的確 な診断のもとに疾患 ・障害の成 因とその経過の特徴 を

よ く理解 し、 リハ ビリテー ションを必要 としている子 どもに対 して効果的介入 を行い、発

達を促 し、不適切 な対応 によって生 じる二次障害の予防や治療 に勤 めることが、子 どもの

リハ ビリテー ションにおける重要な役割である。(2.1)

 障害児 を取 り巻 く人々は、障害児 に何 が必要か を理解 して、順調に発育 し、機能 を獲得

する機会 を確保 しな くてはな らない。 そのためには社会に対 して、障害児の代わ りに様 々

な発言 をす ることが必要になる。(4-1)

 一時期への関与ではな く、出生直後 か ら成人期以降 に至るまでのフォロー アップ、 ライ

フステージに沿った二ーズへの対応(4.1)、そ して機能維持 のみな らず潜在す る発達能力を見

出 して十分 に発揮 させ、社会的 自立を図 ることがその子 どもに対する真の リハ ビリテー シ

ョンであ り、 リハ ビリテーシ ョンに携わる者 の責務である(2齢1)と言 える。

2.3研 究目的

2-3.1身 体障害児 を取 り巻 く環境

 障害を持った子 どもを支える大人は医療分野 に限 らず、様 々な方面にい る。 まず障害を

持つ子 ども、当事者本人を中心 として、両親や兄弟 の家族、それ を支える複数の専門の医

師 、地域 の窓 口を担 当す る保健師、 ソーシャル ワーカーや専門のコーデ ィネー ター、訓練

日々の生活の援助をす る理学療法士(PT)・ 作業療法士(ST)・ 言語聴覚士(ST)等 の医療者 、就

学後であれば学校の教員な どが挙 げられる。

 小児 リハ ビリテー ションの定義で も述べたよ うに、障害児を取 り巻 く人々は、障害児 に

何が必要かを理解 して、順調に発育 し、機能 を獲得す る機会を確保 しなくてはな らない。(4)
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子 どもの成長 とともに、生活の場が移 り変わってい くが、 自らの関わ る時期や専門分野の

枠内に とどまるのではな く、成長 してい く子 どもに とって何が一番必要 か、 とい うことに

重点を置いて考 え、相互に協力 ・連携 してい く体制が理想的である。(4.1)

保健師

地域の福祉言

家族

医師    理学療法士

・

療法±

言語聴覚士

一シ ャル ワ ーカー

     専 門コーディネ0タ ー

図3一 障害児 を取 り巻 く環境の理想の環境

2,3.2本 研究の目的

 身体障害児 が順調 に発育 し、適切 に機能 を獲得 して社会参加 をしてい くためには、本人

のみな らず、家族へ の支援、精神的サポー ト含 めた包括的なサポー トが必要だ とい うこと

は、小児 リハ ビリテーシ ョンの 目指す理念か らも伺 える。

 これを踏 まえ、本研究では文献調査 と、支援が必要な身体障害児 とその家族の立場、地

域 の リハ ビリテー シ ョン病院、小児 リハ ビリテーシ ョンを専門 とす る医療者 か らのイ ンタ

ビュー調査によ り、現在の小児 リハ ビ リテーシ ョン支援 における現状 と課題 を洗い出 し、

ニーズの把握 を行 う。その上で、現在行 われている取 り組 み等 も検討 し、今後の包括的全

人的サポー ト更なる拡充へ 向けた解決策の提示 を行 う。
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第3章 文 献調 査

3.1 方法

3.1.1文 献調査の 目的

 文献調査 では、 日本の小児 リハ ビリテーシ ョンにお ける現状把握のため、長期的支援 と

連携に関す る調査を行 う。

 まず1つ 目に、 日本でロングスパ ンな支援 を実現す るためには何が必要なのか、現在 日

本の小児 リハ ビリテーシ ョンが どの ような状態であるのか、 どこに向かっていっているの

かを、現状把握 し、 レビューする。

 また、障害を持つ子 どもへ向けた生涯的な支援 には、幅広い分野での連携が必要 とされ

る。 「小児 リハ ビリテーシ ョンと連携」に関す る先行研究か ら、 日本ではどのよ うな取 り組

みがなされているのか、どの分野での連携が不十分なのかを明 らかに し、2つ 目のレビュー

を作成す る。

3.1.2項 目の抽出

「医学中央雑誌(Ver.5)」 か ら、項 目を抽出す る。検索式を(小 児 リハ ビリテーシ ョンor子

どもの リハ ビリテー シ ョンor子 どもandリ ハ ビリテーシ ョン)と したものは290件 あった。

検索式(リ ハ ビリテーシ ョン)の みだった場合、269,552件 の文献が出てくるため、この件

数か ら見て も小児 リハ ビリテーシ ョンがいかにまだ小 さい分野であるかがわかる。 その中

から上記の 「長期的支援」 と 「連携」に関する論文を抽 出する。

 この290件 の うち、長期的支援や継続的支援、ライフステージに沿った支援 に関す る論

文はい くつあるのかを調べると、検索式:(小 児 リハ ビリテーシ ョンand長 期的支援)は0

件、検索式:(小 児 リハ ビリテーシ ョンand継 続的支援)も0件 、検索式:(小 児 リハ ビリ

テー シ ョンand長 期療育)0件 である。検索式:(小 児 リハ ビリテーシ ョンandラ イフステ

ージ)で は3件 出てきた。 この他 関連す るワー ドも全て入れてみたが生涯的 に支援す る、

とい うこ とを目的 とす る論文は見当たらない。290件 の小児 リハ ビリテーシ ョンに関す る文

献のタイ トル を見ていて も、障害児の 「小児 リハ ビリテーシ ョン」の観点か ら見るライ フ

ステージに合った包括的なサポー トのあ り方 を述べてい るとい うものは少ない。

 ゆえに、1つ 目の小児 リハ ビリテー ションとライ フステージにおける支援については、こ

れ らの3つ の文献 に加 え、検索式:(長 期療育)の みで出てきた脳性麻痺児の長期療育に関

す る文献2本 を加 え、5本 の文献 レビューを作成す る。

 次に、小児 リハ ビリテー シ ョン と連携 とい う観 点で検索をかけた。連携 とい う単語 には

複数の統制語があ り、今回の論文のテーマに近い多機関医療協力 システ ムと地域社会ネ ッ

トワー クを選択 し検索 した。検索式:(小 児 リハ ビリテーシ ョンand((多 機 関医療協力 シス

テムor連 携)or(地 域社会ネ ッ トワークor連 携)))か ら検索出来たのは15件 であった。

 これ らの中か ら、関連 のある と思われ るもの5件 をピックアップ し、2つ 目の 「小児 リハ

ビリテー ションと連携」 とい うテーマで レビューを行 う。
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3.3 レビュー① 「ライフステ一 ジに沿った支援」に関する先行研究

 先行研究か ら、 ライ フステージに沿った支援の整備は必須であること、 しか しその難 し

さもあって現状 は未だ発展途上であることが改 めてはっき りと浮 き彫 りになった。 その難

しさは様 々なレベルで発生 してお り、制度的問題か ら、施設数の問題 、専門医不足、セ ラ

ピス トの意識 の問題 、教育者の医療的知識の少な さ、医療 と教育 の連携不足、二次障害に

対する治療体系の未確立な どが挙 げられる。

 蒔 田 ・瀧澤 ・生方 ら(2009)は 子 どもの リハ ビ リテーシ ョンについて、 「障害がある子 ども

が成長 してい くうえでは、ライフステー ジに沿って横断的、連続的支援が必要である。障

害児の支援は家族への支援で もある。個々の障害 とそれ に伴 う生活課題、社会的背景因子

に対 して適切 な情報提供 と社会資源 の活用を促 しなが ら、チームとして機能す る支援体制

を構築することが重要である。」(19)と述べた上で、現在アクセス出来 る様々な相談機 関や制

度 を紹介 してい る。一方で、課題 も山積す ることを指摘 している。例 えば、障害者 自立支

援法地域生活支援事業の移動支援 を障害児 の通学支援 にも利用できるよ うに している市が

あるが、ヘルパーの確保 が難点だ、 とい う点や放課後型デイサー ビスを市町村主体の 日中

一時支援事業へ移行する動 きは報酬単価 が低いため事業所 は経営が厳 しくなることな どを

挙げてい る。 しか し最終的には 「障害児 の リハ ビリテーシ ョンをとりま く環境 を整 えるた

めには、障害児 に関連 した支援機 関が連携 を一層密 に して施策へ反映 させ るよ うな取 り組

みが必要 であ り、地域力が試 され ている状況である。最 も身近な行政単位である市町村に

て、子 どもの リハ ビ リテーシ ョンや発達保証を十分に提供 できるような、柔軟 できめ細や

か内サー ビスの質 と量の確保 を望みたい。」(19)と述べ るに留 まっている。

 また、石川(2007)は 茨城県の状況に関することではあるが、「小児疾患の生活機能を維

持、改善す るためには現在 の茨城県の置 かれてい る状況か ら、また療育には多方面の支援

が必要 とい う側面か らも医学的 リハ ビリテーシ ョンだけでは不十分であることは歴然 とし

ている。 そこで課題 となるのは4大 リハ ビリテー ション(医 学 ・福祉 ・教育 ・職業)間 の

連携 を どの ように図るのか とい うことになる。様 々なところで連携が謳われ てい るが、実

際には非常に難 しいことである。」(15)と、連携の難 しさを指摘す る。石川 は、現在養護学校

の枠組みが外れ 、知的養護i学校 にも肢体不 自由児が通学 し、普通校 にも障害児が通学 し、

さらに肢体不 自由児養護学校 でも病院併設 でない施設が多 くある実態が、学校教員 に医療

的情報が乏 しいまま授業 をす るとい う状況 を生み出 し、正 しく教育的 リハ ビリテー シ ョン

が実施 できない現状を指摘す る。 しか し石川 も、最後は 「専門の垣根 を越 えた連携が構築

され ることが今後 の小児 リハ ビリテー シ ョンには必要不可欠 な もの と実感 している。」q5)

と述べ るに留ま り、いかに解決策 を出 しに くい問題 であるかがわかる。

 その他、脳性麻痺 の長期療育 を訴 える北原(1999)は 、「早期療育か ら生涯 を見通 した長

期療育へ」 とい うリハ ビリテー シ ョン医療 の重要性 は強調 した ものの、具体的 な解決の糸

口は示 さず、 リハ ビリテーシ ョンのあ り方について 「『明 日のための今 日の辛抱 ・我慢』 と

い う医学モデル的 な性質ではな く、リハ医療的な 『明 日を拓 く、今 日の充実』であろ う」(22)
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とい うあいまいな結論で終わっている。 その他 の文献 も結局、課題や体系的な社会的シス

テム構築がなされ るべ き、 との意見が出 されてい るのみであ り、具体的な取 り組みがな さ

れ ている といった文献は無 かった。それ だけ人員不足や施設不足、連携の難 しさを表 して

いる と言 えよう。

3.4 レビュー② 「小児 リハ ビリテ-シ ョンにおける連携」に関する先行研究

 小児 リハ ビリテーシ ョン と連携 をテーマ とす る先行研究か ら見 えたのは、小児 リハ ビリ

テー ションにお ける、病院 と地域 との連携 は、それぞれ の地域で独 自に行 われてい るもの

が多い とい うことだ。それ は病院 レベルの ものか ら、県 レベル のものまで、市町村や行政

の関わ り方は様々だ。例えば、長崎県では2004年 度 から小児 リハガイ ドブ ック とい うもの

を作成 している。「2001年 度か ら長崎県理学療法士会会員の所属施設へ小児理学療法の現状

や問題点、二ーズの実態調査 を実施 した結果、施設の情報や施設問の連 携不足が課題 に上

がった」(21)からだ とい う。そ して2009年 度 には第2版 を作成 してお り、その2つ の比較

から、「各圏域で小児 リハ を受療 できる施設 は広まっているが、特 に小児期の連携やネ ッ ト

ワークが不十分であることが示唆 された」(21)としている。

 また八女 リハ ビリ病院は平成13年4月 外来小児 リハ ビ リテーシ ョンを開設 し、訪問療育

事業や施設支援事業などを通 し、 「障害のある児童 の生活の場面である教育機 関の訪問を行

い、児を取 り巻 く地域の中で教育 ・福祉 ・医療が連携 を図 りなが ら、一人一人 にあった療

育支援 を行なっている」(6)としている。 この教育機 関への訪問活動の結果は、「当院では決

して見るこ とのできない児の一面を見ることが出来た。 その ことにより、療育 目標の統一

化 を図ることができ、児 の最大限の能力 を引き出す環境設定を行 うことが可能 となった。」

と評価できる活動な一方で、 「しか し、訪問活動等に対する周知の低 さか ら活動件数が少な

い とい う課題 が残 った。」(6)とい う、課題を出 していた。

 また、神奈川県総合 リハ ビ リテーシ ョンセ ンターでは高次脳機能障害支援モデル事業が

2001年 に開始 され、入院 リハ ビリテーシ ョンシステムの構築が出来たことや、年間約200

件の在宅訪問支援 を継続 しているといい、 「チーム ミーテ ィングやク リニカルパスを通 して

内部連携 を図 り、 さらに通園施設や保健セ ンター、教育機 関、児童相談所な ど外部 との連

携 をはかっている」(11)と宣言 している。

 長野県立 こども病院では、「入院 した超 ・極低出生体重児 を対象に、脳性麻痺 を含めた障

害 の早期発見を行 うためのフォローア ップシステムが展開」(8)されてお り、その上、木原

(2007)ら は長野県の衛生部 ・社会部 ・教育委員会や長野県立 こども病院近隣市町村に働きか

け、 「療育ネ ッ トワー ク」の体制整備に努めてきているとい う。木原 らが行 う療育ネ ッ トワ

ー クの展開で効果 が表れているものは、 「ケア会議 の開催 と個別支援手帳の活用」であ り、

ケア会議では障害児 を取 り巻 く関係者 らと保護者 を交え、子 ども本人や家族の生活を中心

とした課題 について話 し合 ってお り、それ は 「児の生活に理学療法 を活 か してい くための

提言 を行 う場 として有効である」 としている。 また、個別支援手帳は木原 らが有志 で作成
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したものであ り、「児の関係者間の情報(横 の情報)と 字の発達 ・生活経歴(縦 の情報)を

つな ぐため」に作成 された。木原 は 「少数精鋭 の理学療法士の知識や技術が、地域で暮 ら

す子供達の生活 に活かせ る体制を整備 していくことが大切である」 と考 え、10年 以上前か

ら長野県の療育ネ ッ トワーク作 りに力 を注いでいる(8)。

 これ らは、現在、個別 に県や 自治体でばらばらに行われ ている取 り組みであるが、これ

らがお互いの地域で共有 されれば、取 り組 みや システム構築の成功例 ・失敗例な どか ら学

び、 よ り効率的 に質の高い システ ムづ くりが広がるのではないだろ うか。今後、統合する

活動 も必要 になってくると思われ る。
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第4章 イ ン タ ビュー 調 査

4.1 調査 目的

 イ ンタビュー調査では、文献調査か らは見 えづ らい、現在 の小児 リハ ビリテー ションの

現状 と、小児 リハ ビリテーシ ョンおける真 のニーズを捉 えることを 目的 とす る。文献調査

では、研究者がすべて医療者側の立場にいる者 であった。 そのため、実際何 が医療者側に

足 りていないのかが見えに くい場合があるよ うに感 じられ た。 しか し、 リハ ビリテーショ

ンを受けるのは障害を持つ子 ども本人であり、それを一番身近で支 えるのは家族である。

 本研究では研究者 の立場 を家族側の視点 とし、その視点から家族側 、医療者側それぞれ

にイ ンタビューを行 う。

 家族側へのインタビュー調査では、ライ フステージに沿 った支援を期待す る上で実際何

に一番不安や不満 を抱 えてい るかを、医療者や研 究者の立場ではな く、私 自身 当事者家族

側 のとして同 じ立場か ら話を伺って、ニーズを引き出す。

 逆に、医療者側へ のインタビュー調査では、現時点で行なっている取 り組みや小児 リハ

ビリテー シ ョンに関わっていて感 じる現状の良い点、悪い点、将来像な どを伺い、今後 ど

のよ うに小児 リハ ビリテーシ ョンを充実 させてい くかを検討する。

4.2方 法

 4.2.1調 査概要

調査の目的を説明 し、承諾 を得ることが出来た障害を持つ本人 と家族、医療者 ら10人 にイ

ンタビュー調査を行った。半構造化イ ンタ ビューの形式 を取 ってお り、話の進む方向性は

自由 とした。対象者 によって言い方は変えているが、主な質問項 目は以 下の通 り。

               〈表1:主 な質問項 目〉

主要な質問項目

① 「小児 リハ ビ リテー シ ョン」 を ど う捉 え てい るか

②今現在 日本の小児 リハ ビリテーシ ョンの実施状況

③現在何が足 りていて、何が足 りていないか

④子 どもが継続的にライフステー ジに支援 を受 けるのにはどういった体制が理想的か

⑤成長 に合わせた リハ ビリの中で、家族にはどういったアプローチを してい るか

(家族側 の場合は どういったアプ ローチをされているか、 して欲 しいか)

⑥0T・PTに 開業権があった方がいいか。なぜか。

⑦特別支援学校と普通学校それぞれに通う子どもの社会へ適応する際のサポー トは?

⑧生活上病院以外で過 ごす時間が多い と思 うが、支援 をしてい く上で何が一番難 しいか

⑨小児に対応できる医師、療法士が全体的に少ないのを解消する道は?

⑩小児 リハ ビリテーシ ョンに線引きはあるか

それぞれ のインタビュー時間は1時 間～1時 間半であった。
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4.2.2対 象者

以下、インタビュー調査における対象者の情報をまとめた。

            〈表2:本 人及び家族側の対象者 〉

対象者 性別 年齢or年 代 関係性 障害の原因 障害の程度

Tさ ん 女性 22歳 本人 脳性麻痺 軽度の運動機能障害

且 さん 女性 20代 後半 姉 2歳 時の脳梗塞 軽度の運動機能障害

Yさ ん 女性 40代 母 筋 ジ ス トロフ ィー
ー

1さ ん 女性 40代 母 脳性麻痺 重度心身障害

〈表3:医 療者側 の対象者 〉

対象者 性別 職業 専門 年数 仕事場所

YAさ ん 男性 理学療法士 成人 11年 目 地域回復期 リハ ビリテーシ ョン病院

YUさ ん 男性 作業療法士 成人 9年 目 地域回復期 リハ ビリテーシ ョン病院

Kさ ん 男性 理学療法士 小児 11年 目 県立 の リハ ビ リテー シ ョンセ ン ター

0さ ん 男性 理学療法士 小児 5年 目 県 立 の リハ ビ リテ ー シ ョンセ ンター

TNさ ん 女性 理学療法士 成人/小児 不明 訪 問看護 ステーシ ョン

R先 生 男性 リハ専門医 成人/小児 31年 目 大学病院
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[家族側詳細情報]

①Tさ ん

 超未熟児 で生まれ、脳室周 囲白質軟化症(PVL)に よる脳性麻痺 によ り、左 半身に軽度

の運動機能障害を持つ。普通学校で小学校 ・中学校 ・高校 と学校 生活 を送 り、就職 も経 る

が20歳 の時、二次障害で歩行困難 とな り、 リハ ビリ中である。現在、通信制 の大学で福祉

や医療の勉強を しなが ら、障害者 と健常者 をつ なぐ交流会を設立。障害 と生きるとい うこ

とは どうい うことか、二次障害 とは何か、 リハ ビリテーシ ョンの必要性な ど社会の理解を

深 めるための活動 をしてい る。

②Hさ ん

 生後2ヶ 月で脳梗塞にな り、右半身に軽度の運動機能障害を持つ弟(現 在特別支援学校

に通 う高校3年 生)の 姉。現在、言語聴覚士(ST)と して地域の回復期 リハ ビ リテーシ ョン

病院で働いてお り、高齢者 の リハ ビ リテーシ ョンに従事す る。姉の立場 として弟 の リハ ビ

リテーシ ョンに関わってきている。

③Yさ ん

 筋ジス トロフィー症の兄妹 を育てる母親。医師や保健師、セ ラピス トとの療育ネ ッ トワ

ークを上手 く形成 し
、積極的な リハ ビリテーシ ョンに励む。

④伊藤 さん

 出産時の トラブル で、脳性麻痺 による重度心身障害 を持つ息子 の母親。子 どもを普通学

校 に通わせ るために奮闘 した り、ボ ランテ ィアの会 を立ち上げた り、様 々な療法を試 した

りとアクティブに活動。

[医療者側詳細情報]

①YAさ ん(理 学療法士)・YUさ ん(作 業療法士)

 地域の回復期 リハ ビリテーシ ョン専門病院で働 く。成人 リハ ビリテーシ ョンを専門 とし、

小児専門のセ ラピス トではない。小児 リハ ビリテーシ ョンへの関わ りは筆者 の弟 のみ。

②Kさ ん

 県立の リハ ビリテーシ ョンセ ンターで働 く、現在11年 目の小児専門の理学療法士。 この

県立病院では一般的には成人 と小児でローテーシ ョンをす るが、たまたま異動がなく11年

間小児 リハ ビリテーシ ョンのみを担当 してきてい る。

③0さ ん

 同 じく、県立の リハ ビリテーシ ョンセンターで働 く、5年 目の小児専門の理学療法士。本

人 自身、先天的な疾患によ り、小児 リハ ビリテーシ ョンを幼少期か ら受ける。 また、現在

大学院にも通 ってお り、特別支援教育 をテーマ として、医療 と教育の連携 を研 究 している。

④TNさ ん

 訪問 リハ ビリテー シ ョンを専門に行なっている理学療法士。主に成人 の リハ ビリテーシ

ョンを診 る。現在 は小児専門ではないが、過去 にこども医療センターで働いていた経験を

18



生か し、依頼が入れば重度障害者 向けの小児在宅 リハ ビリテーシ ョンも担 当す る。

⑤R先 生

 某私立大学医学部 リハ ビリテーシ ョン医学教室 教授。元 日本 リハ ビリテーシ ョン医学会

理事長。 リハ ビリテー シ ョン科が確立 していない時代か らリハ ビリテーシ ョン医学に携わ

り、現在 も多 くの大学 に掛 け合い リハ ビリテーシ ョン講座 の開設 に関わってお り、 日本の

リハ ビリテーシ ョン医学を作 りあげてきた先生。また リハ ビリテー シ ョン専門医として、

小児 リハ ビリテーシ ョンもsubspecialtyと して様 々な活動 に積極的に関わっている。

4.2-2分 析方法

 本人 と家族側、医療者側 に分 けて、イ ンタ ビューで取れた音源 を書き起 こし、 ラベ リン

グ ・分類分 けを行った。家族側 のラベ リングでは、不安や戸惑い、不満な どの感情 に分類

した上で、それが何 に対す るものなのか、例えば医療や教育、社会的理解な ど対象 となる

ものを分類 し、家族側 の二ーズが一番何に向いているかの分析を行った。

 医療側のラベ リングでは、小児 リハ ビ リテーシ ョンの現状 、小児 リハ ビリテーシ ョンが

抱える問題点をジャンル ごとに分類 した。医療者側が取 り組んでい る連携 も、地域や教育、

医療者間などに分類分 けし、現状 と課題 の分析 を行 った。

4-3 分析結果

 それぞれ のインタビュー調査で対象者 は、小児 リハ ビリテー シ ョンの課題 と現状、 リハ

ビリテーシ ョンのあ り方に関す るまで多岐 にわたる内容 を語 った。 リハ ビリテー シ ョンに

は4つ の分野、医学的 リハ ビ リテーシ ョン、教育的 リハ ビリテー ション、社会的 リハ ビリ

テー ション、職業的 リハ ビリテーシ ョンがあるが、それそれぞれ の分野での実態 と課題、

行われ ている取 り組みや展望を今 回明 らかにすることができた。

4.3.1本 人 ・家族側へのインタビュー調査結果

 本人 と家族側へのインタビュー調査 の分析 の結果、本人 と家族側 の感情は大 きく不安 と

不満、そ して信頼感に分けることが出来た。またそれ らの感情の方向は様 々であ り、6つ の

対象、[医 療]、[教 育コ、[家 庭]、[地 域]、[社 会の理解]、[解 決策]の 分類分 けができ、そ

して さらに詳細なカテ ゴリ化を行った。以下にその分類分けを示す。

 また、対象者すべての発言 は付属資料 として最後に載せてある。
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【医療 】

〈表4:医 療 に関す る発言 〉

分類 サブカテゴリ 代表的発言

医療 ①専門性の不足 「二次障害をしらない」「脳性麻痺は変化しないと思っている」医療者がいる。(T)

への不信感 PTの 実習でもCP患 者 に触れる機会がなく、現実感がない。小児の経験がない。(T)

成人期に身体の変化が起きると、気持ちの問題だと片付けられた。(T)

訓練 ばかりで、足首の脱臼を病院ではみつけてもらえなかった。(H)

②継続支援が不 効果が見られないという理由でリハビリを減 らされた。(H)

十分 学園を出た、18歳 以降の訓練の保障がない(T)

もっとリハビリを気軽に受けられるようになりたい。(T)

③配慮不足リ説明 手術の提案の際、この先何度もメスを入れるのかと母親の躊躇があった。(H)

不足 出たばか りの治療法はどう選択すればいいのかわからない。(T)

や ったって無理だよなんてい うからかちんと来た。(Y)

④精神的支え 療法士に、リハビリの訓練的な意味だけでない部分で支えてもらえればいいのに。(T)

⑤医療システム 整形外科とリハビリをまとめて受けられるべき。一般的な病院は別々に取るのが普通

だけど、そ うい う配慮が必要では(Y)

 分析の結果、医療は大き く上記の表の通 り5つ のサブカテ ゴリに分類す ることが出来た。

医療に対する思いや期待す る気持 ちは皆強 く、様 々な場面での声が聞けた。主に 目立った

のは、専門性の不足に対す る不信感や配慮 の足 りなさ、なかなか一貫 した支援が受 けに く

い等の声だ。 リハ ビリテーシ ョンに関わ る医療者であ りなが ら、二次障害を知 らない、経

験がないな どの専門性 に欠けていた り、治療法に対する説明不足があった りす ると本人や

家族 にとっては不安を抱かせ る材料 とな る。また、小児期か ら始める リハ ビリテー ション

の1生質上、医療者 と本人、家族は長い付 き合いになる。 「セラピス トは 日々の訓練で子 ども

や家族 と接する時間があ り,訓 練 の効果 のみではな く,担 当者の ことばや態度 が家族への

情報提供や気持ちの支えにもなる」(19)ので、本人 とその家族は医学的訓練 を受けると同時

に、関わる医療者 に理解者 としての精神的サポー トを求めることが多い。 「出来ない」 とい

うよ うな否定的な発言は リハ ビ リテーシ ョンに対するモチベーシ ョン下げた り、信頼 関係

構築の妨げになった りす る可能性 もある。

 成人期以降も満足 に継続 した リハ ビリテーシ ョンを受けたい、気軽に リハ ビリテー シ ョ

ンを受けたい とい う声 もあった。現在 リハ ビリテーシ ョンは学童期 に入 る6歳 頃、そ して

小児 を離れ る18歳 に入 るときにフォローか ら外れ る可能性のある壁がある。特別支援学校

を卒業 し、就労に切 り替 わる時期、社会的 自立が求 められ る時期 に合 わせて小児分野での

支援体制は終わるので、安定 したサポー ト体制 を望む声 も強 くあったが、人手不足、施設

不足等の実態 を考 える と現状の資源 でまかな うのはなかなか難 しい。

 また、病院内で、医師の診察や リハ ビ リテーシ ョンを受 ける時間をまとめて欲 しい とい
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う意見があった。 これ は単なる病院内のシステム上の問題 だけではなく、医療者間の連携

への指摘でもあると考 えられ る。 しか し、第1章 の1 .1.2の 最後でも少 し示 したよ うに、小

児 リハ ビリテー シ ョンに携 わる医療者 が少ない とい う現状 では、担 当する患者 が何人 もい

るよ うな状態 とな り、医療者同士 まとめた訓練への配慮は した くてもできない、といった

ところが実態 だろ う。 しか し、何度 も病院へ足 を運ぶ ことは社会生活を営む本人 ・家族へ

の負担 でもあるので、病院内での連携 、医療者同士の連携が図れ るよ うに体制 を強化 して

いくべ きとい う指摘は検討すべき課題ではある と言 える。

【教育】

〈表5:教 育に関す る発言 〉

分類 サ ブカテゴ リ 代表的発言

教育 ①学校生活に対する 卒業生で地元の中学校の様子がわかるので、そこに弟を通わせることが、果たし

不安 ていいのか、一番大事な時期に心の方が心配になった。知能障害はないが身体は

成長と共に差が出てきてしまうので、中学からは養護学校に通 うことにした。(H)

②教育委員会の問題 普通級に通わせたいと思ったら大変。教育委員会が後ろからものがとんできたら

対応できるのか、給食が食べ られるのか等の例を次から次へと並べて、どうにか

面倒 くさい生徒を受け入れたくないとい うスタンスが明らか。(1)

③教育の機会 普通に太陽の会とか療育センターとか行きだ して しまうと、もう養護学校の道 し

かない。そういうふ うにひかれてしま う。それが普通かな、って思 う。(Y)

④特別支援学校と普 特別支援学校は思ったより支援が手厚くない(H)

通学校のデメ リッ ト 普通学校は障害をもった子がどうやって生きていくかを教えてもらえない。(T)

⑤特別支援学校と普 弟は引っ込み思案だったけど、養護学校の中では生徒会長をや り、よくみんなの

通学校のメリッ ト 前で喋っていたので養護学校に行かせて良かった。(H)

健常者との関わ り方、忍耐力がつ く。(T)

分析 の結果、教育に関す る発言では上記の表の通 り、5つ のジャンルに分類 ができた。

 まず教育にお ける不安 として皆挙げたのは、学校生活が大丈夫か どうか とい う不安だ。

普通学校 に通 うのか、特別支i援学校 に通 うのか とい う選択への不安は、全ては学校生活 で

上手 くやってい けるか、周 りの生徒の雰囲気、体育、音楽、美術な どの実践的授業 はどう

い う状況にあるのか といった不安か ら来ている。学童期以降、子 どもの生活の場 の大半は

学校 になるため、本人 に取って も親 にとって も学校生活 とい うのは重要な位置 を占める。

 また、教育委員会の問題が指摘 された。現在ニュースで教育委員会の様々な問題 が取 り

沙汰 され てい るが、障害児に関 しても、受 け入れ の際子 どもの教育を一番に考 えるのでは

な く、なるべ く面倒な事にな らないよ う保身 を考 えて動いている実態があるとい える。 ノ

ーマ ライゼーシ ョンの理念 に基づいて
、み な等 しく教育を受ける権利 、選択す る権利があ
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るはずで あるが、個別の状況 も考慮な しに選択肢 も与え られ ないまま特別支援学校 を勧 め

られ るとい う、配慮のない態度に不満 を感 じているよ うだ。我が子に一番 良い教育方法 を、

と思 う親を押 しのけ、何 も理解 を示 さず障害児 は特別支援学校に入れておけばいい、 とい

う無知なスタンスが親 を悲 しませている。

 また、特別支援学校 に通った者 は特別支援 といいつつ も、体制 がまだ行 き届いていない

ところも多 く、支援が思ったほ ど手厚 くない とい う意見 もある。

 一方で、小 中高 と親の意向で普通学校 に通ったTさ んの意見も興味深い。普通学校のデ

メ リッ トは障害を持って どう生きてい くかを教 えても らえなかった、 とい う思いだ。悔 し

い思いや悲 しい思いも経験 してきたとい う彼女 は、そ ういった環境で育ったか らこそ今 「歩

む会」 とい う社会的認知度を上げよ う、 とい う活動 をしている。

 もちろんそれぞれ の学校の良い点 も上 げてい る。小学校 を普通学校 、中学校 ・高校 を特

別支援学校に通わせた母親 は、送 り迎 え1つ とって も支援が行 き届いていた と言ってお り、

同 じく中学校か ら特別支援学校 に通った弟 を見ていた姉 も、学校の中で生徒会長 をや るな

ど、 自信をつ けることが出来たのではないか、 と振 り返 っていた。軽度の運動機能障害だ

ったため高校 まで普通学校で過 ご したTさ んは、よ り自立度 は高 くな り、社会 の荒波に強

くなれ る、 とい うメリッ トも語 っていた。

 リハ ビリテーシ ョンの観点か ら、いかに学校を通 う子 どものサポー トをするか。

 希望す る学校 に入学できるよ う支援 し、地元の保育所や幼稚園の集団生活で培 った仲間

と同 じ小学校に就学できることを基本 とす るべきである。 しか し障害児教育の受 け入れ体

制 は不備 な ところが多 く、中 ・重度 の障害児や重複障害児 については療育施設 を選択肢な

ければな らないのが現状である(2.2)と、文献に もあるよ うに、どのような環境 で子 どもに教

育 を受けさせ るか、 とい うのは親が選択す るが、その環境 の中で実際教育を受 けるのはそ

の子 ども本人 であ り、本人が ど うや って障害 と向き合い、社会に適応 し、 自立 してい くか

とい うのは周 りがよく見て支援 していかな くてはな らない。 「家族の希望 を尊重す ることは

大切 であるが、特別な教育二ー ズを持つ児が、現状の統合教育の中でかえって不利益 をこ

うむることがないよ うに配慮すべ きであ り、さらには個々の教育二ーズに適切に対応でき

る統合教育の実現 に向けて地道な協力を続 けてい く必要がある。」(4.2)

 教育的 リハ ビリテーシ ョンは成長 してい く子 どもに とって社会生活 の基盤 となる。 リハ

ビリテー シ ョンの中でも大事な分野であ り、 より一層子 どもの立場 に立った支援 を考えて

い くことが求め られているといえる。
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【家庭 】

〈表6:家 庭 に関す る発言 〉

分類

家庭

サ ブカテゴ リ

①家族関係に

関する不安

②子育てに関

する不安

③障害受容の

難しさと歩み

代表的発言

両親で支えるって本当に難 しいんだなって。両親離婚 してしまっているってい う状態が

多いんですよね。お父さんいなくてお母さんだけ、っていうことがすごく多い。(H)

妹には、『お姉ちゃんー緒に隣を歩かないで欲 しい』と言われた。(T)

主人は手帳取得もすごく嫌がっていた。会社に知られるから。私は病気がわかった時点

で離婚しようと思いました。(Y)

どうして普通の子には子育て雑誌があるのに、障害児にはないのか。 うちの母見ていて

も思うんですけど、こうい う状況になったときにこうすればいい、みたいな指針が全 く

ない。ただでさえ子育てって難しいのに、その上障害を持っているからどういう育て方

が正 しいのかわからない。(H)

障 害が軽度であったため、まるで普通の子 と同じように、障害を見ないように育てられ、

最近二次障害が発生するまで自分がなぜ人より不自由な体なのか、全 く知らなかった。

STの 勉強をし始めて、弟が言葉を覚えにくかった理由を知って母親は救われた。(H)

母親 は、今やっと障害と向き合っている。(T)

 家庭面での話 では、3つ のサブカテゴ リに分 けられた。家庭面に関す る発言は、障害の受

容、子育てにまつわるものが多かった。

 障害 を持 った子 どもが生まれ る とい うことは、 どうしても普通の子育て とは違 う。家族

にとっても人生において経験のないことの場合が多いので、家族 関係 に問題が起きやすい。

夫婦間で も密な コミュニケーシ ョンが要求 され 、よ りお互いの価値観、人生観が見えて し

ま う。インタビューの中で も発言があったが、周 りの親 を見ていて も離婚 している夫婦は

多い とい う。父親側 が どの くらい育児に参加す るのか、親戚の反応 、世間体な ど乗 り越 え

るべき課題 は多 く、「医師か らの疫病や障害の告知 に接 し、不安や絶望 ・孤立感や医療への

不信、育児の疲労感や 自信喪失な ど、疫病や障害受容 までに至 る、様々な問題 が両親 に押

し寄せて くる。」(2'3)の で、適切な受容 がな されない と、家族の結束が崩れて しま う場合 も

ある。

 子育てに関する不安 で、印象的だったのは、「どうして普通の子には子育て雑誌 があるの

に、障害児にはないのかJと い う発言である。子 どもが生まれて、ただで さえ子育ては大

変なのに、マニュアル もなければ指針 もない。不安 と焦燥感 の中、手探 り状態で子育てを

してい く。また、今回イ ンタビューを した脳性麻痺 を持つTさ んは、「障害が軽度であった

ため、まるで普通 の子 と同 じように、障害を見ないよ うに育て られ、最近二次障害が発生

するまで自分がなぜ人 よ り不 自由な体なのか、全 く知 らなかった。」 と発言 している。現在

は歩行が難 しくな り、車椅子生活だが、妹 にも 「恥ずか しいので隣 を一緒に歩 かないで欲
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しい」 と言 われた こともあ り、いかに兄妹含 め、障害の適切 な受容 が難 しいか、 とい う実

情を語っている。

 とはいえ、どの家族 も一歩一歩受容への道をたどる。上記で述べたTさ んは、今やっ と、

両親 と妹 とともに家族全員で受容 のステ ップをた どっていると語 っていた。また、且 さん

は、自らが言語聴覚士の勉強 を して、専門的知識 を身 につけた ことで、弟の障害について

母親が救われた面 もあると語 ってお り、Yさ んは一時的に離婚 しよ うとまで考えたが、時間

とともに夫が変わってくれた ことを語 った。

 「従来、親 のがんば りに頼 り、親 自身の力 で療育や福祉サー ビスが作 られて きた。家族

支援に必要なこ とは、親の養育力 を回復す るための援助で、具体的 には共感 できる同 じ状

態の親の存在 と、悩みをとことん傾聴 して くれ る子育ての専門家の存在である。」(2"3)

 家族 とい うのは、障害を抱える子 どもにとっては一番 の理解者である。家族が一丸 とな

って、その子 どもが 自立の道 を歩いて行 ける最善のサポー トを していけるような、家族支

援含 めた包括的なサポー ト体制づ くりも重要な課題のひとつであると言える。

【地域社会】

〈表7:地 域社会 に関す る発言 〉

分類 サ ブカテゴ リ 代表的発言

地域 ①就労環境の 障害 と共に生きていくには就学後からが勝負で、どう向き合い社会に出ていくか。一度

難 しさ 就職 したものの、二次障害の影響で続けられず辞めてしまった。(T)

弟 はこないだ学校の中では初めて就職が決まった。他には決まった人がいない。(H)

②地域 ・行政 学校は就職面接に連れて行ってくれるわけではなく家族が面倒を見ないといけない。(H)

サー ビスの不 保健師が、前は良かったが今は駄 目。結局は入との出会いだが、常にそ ういう人間関係

足 が作れるような体制づくりをして欲 しい。(Y)

③ 制度 ・体制 診療報酬規定上の訓練時間では現状維持が精一杯。機能向上までは見込めない。(T),

に対する不満 重度障害者の方が、サービスも多く、様々なものを取 り入れながら生活はできる。(T)

自立度は高くとも何 らかの支援が必要 とする重度でもなく健常者でもなく、中間層が一

番中途半端で支援も十分なものにまで至らないのが現状である。(T)

地域社会に対 しては、就労環境やサー ビス、制度 に対する声を多 く聞くことができた。

 現状 として、高校を卒業 した何 らかの障害 をもつ子 どもの就労環境 は決 して良い とは言

えない。就労環境に関 しては、現在高校3年 生の弟 を持つ 且 さん と22歳 のTさ んが多く

の不安や不満 の心境 を語っていた。就職 して も、長時間座れ なくなって しまったために仕

事をやめざるを得なかった話や、合同説 明会に行 っても就職が決 まる人がいない、 とい う

話は、現在就労環境が難 しい状況 にあることが伺える。特別支援学校は普通学校 より手厚

い、 と思われが ちだが、合同説 明会な どがあって も、実際企業のニーズに見合 う人材がお
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らず、なかなか就職率が上が らない とい う話 もあった。

 就職する、 とい うことは障害児が 自立する上で最重要ステ ップの1つ である。就職難の

時代であるが、現在、身体障害児 の就労環境に関 しては以下のよ うな実態である。

就労支援では地域障害者職業セ ンター,障 害者就業 ・生活支援センター,ハ ロー ワー

ク といった就労支援機関 との連携が重要 となる.地 域障害者職業セ ンターでは専門的

な職業 リハ ビリテー シ ョンサー ビス(職 業評価,準 備 訓練,ジ ョブ コーチ支援な ど),

障害者就業 ・生活支援センターでは就業 と生活の両面にわた る一体的な相談 と助言や

関係機 関との連絡調整な ど,ハ ロー ワークでは専門援助窓 口にて障害の様態 に応 じた

職業紹介な どを行 っている.ま た,障 害者職業能力開発校は職業能力開発法 に基づい

て国 ・県が設置 してお り,障 害者が就職 に必要な知識や技術 ・技能を身につ けること

を目的 としている。今後 は,こ れ ら障害者への職業 リハ ビリテーシ ョンにかかわる機

関の情報提供や,活 用 のための支援体制が整備 され ることが望まれる。(19)

 とあるよ うに、支援 こそい ろいろあるものの、 このよ うに様々ある制度 の活用のための

情報 を うま く障害児 が取 り入れ られ る体制が不十分であることが伺 える。 これ ら資源 にア

クセス しやすいよ うに していかな くては、制度や支援体制 があって も意味がな くなって し

ま う。

 その他、地域 の生活支援サー ビスはその量 と質 とともに不足 してい る(2-3)現状 がある。

障害 を持つ本人や家族があった らいいな、 と思 うサー ビスが無かった り、あっても活用で

きる状況ではなかった りす るよ うである。例えば、交通手段 として もう少 し幅広い利用が

できれ ば、就職面接な どの際親の送 り迎 えを頼 まな くて も良い とい う細かいこーズもある。

また、保健師も異動 によって数年 ごとに担当が変わるが、人 によって提供するサー ビスの

質が違 って しまってい る。 また、地域によ り障害者 向けのスポーツイベ ン トが盛んな場所

とそ うでない場所があるとい う。

 文献調査の連携 の中で も述べ たが、障害者 自立支援法の下、身体障害、知的障害、精神

障害の三障害 を一体的に支援す る体制が とられ てい る一方で、福祉サー ビスは市町村主体

とな り,地 域生活支援事業な どの裁量が大きくなっている。その中で様 々なサー ビス拡大

を図っていて も、実際は金銭面や人的資源 の問題が課題 となっている現状がある(19>とい う

の も明 らかになっている。

 制度 に関 してはTさ んが強い思いを抱いていた。彼女は 自らが 「制度が拾い切れ ない間

にいる」、 と言ってお り、軽度身体機能障害であるがゆえの、制度 に阻まれたサー ビスの少

なさの弊害 を話す。

 車椅子 の支給は2級 か ら、そ して医療費助成 も2級 か らだ。脳性麻痺 のように二次障害

を考 え、負担のかか らない、無理のない動作 をすることを重点にお く時期にきても、車椅

子等の福祉道具が必要 になった とき、手帳等の等級 によって決まるため、「予防」 とい う意
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味では取 り入 られない。年齢が高齢 になるにつれて等級の制限 も緩和 され るとい うこ とは

あるが、学童期か ら成人期 とー一番社会性が養 われ る時期には限 られた制限である。障害者

自立支援法によ り、障害者側 も原則一割負担 とな り、応能負担か ら応益負担 と変化 した。

金銭的 にも、福祉制度を利用す るにも100項 目近 くの質問、主治医の意見書等利用を申請

す るにも障害者側にとっては負担が大 きい、 と言った制度上の弊害があるとい う。

 障害児の 自立 を促す上で、地域社会、制度上の支援 は欠かせ ない。本研 究では現行 の制

度上の問題は深 く掘 り下げないが、平成25年4月 か らは障害者 自立支援法は新たに福祉障

害者総合福祉支援法 に変わ り、厚生労働省 は障害者の範 囲 と程度 に 「制度の谷間」 を生 ま

ない新たな福祉法制に してい く、 と発表 している。二次障害を含めて考えた、予防的取 り

組みに対す るサー ビスの拡充 も重要 な問題 であるので、政策 の行方を見守る必要がある と

言える。Tさ んの言 う、 「自立度 は高 くとも、何 らかの支援 が必要 とす る重度でもな く健常

者 でもな く、中間層が一番 中途半端で支援 も十分な ものにまで至 らないのが現状」 とい う

訴 えの軽度 の身体障害を持つ者へのフォローがなされ ることを期待す る。

【社会 の理解】

〈表8:社 会理解に関する発言 〉

分類 サ ブカテゴ リ 代表的発言

社会の ①社会の理解がない もともと人数が少ない親同士でも、全然考え方が違 う。(H)

理解 ことに対する不安 ・ 障害を理解 してという方が難 しい。知る機会や触れ合 う機会 もないのだから

孤独感 分かるはずがない。(T)

未熟児 ・脳性麻痺のことを相談できる人がいなかった。リハビリしながら上

手に生きる方法への情報が欲 しい。社会への適応の仕方がわからない。(T)

②社会の理解がない ハンディキャップがあっても、ちょっと目が悪い人と同じ、みたいな感覚に

ことに対する不満 なって欲しい(H)

障 害者団体は親がメインで、それでは本当に当事者が欲 しい リハビリや支援

が わ か らな い。(T)

障害者団体は、あれができないこれができないと文句ばか り。(T)

③理解者への信頼感 小学校で診てもらっていた東洋医学の先生に、母親は大変救われていた。(H)

地元の保健師さんをよく使った。何を頼んでも絶対欲 しい情報をくれた。私

が労力を使わなくても、色々な人や場所 と繋いでくれて本当に助かった。(Y)

 社会的認知度 を上 げることはなかなか難 しく、不安や孤独感は、家族 であっても、本人

であって も強い。分析では社会がない ことに対す る不安 と不満、そ して理解者への信頼感

とい う3つ に分類 をした。

社会 の理解がない ことに対す る孤独感 は皆多 く感 じているよ うだ。特別支援学校卒業後、
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理解 の少 ない社会に放 り込まれ ると、やは り 「わかってくれない」 とい う思いが募 る、 と

の意見 もあった。 また、例えば同 じ特別支援学校 に通 う他の母親 同士で さえ、障害の程度

が違 うため、考え方が違った り、向き合い方が違 った りして、分か り合 うことが難 しい と

い う。家族 も、本人 も、第三者 の、気軽 に何で も相談できる、理解ある人間を求めている

ことが伺 える。家庭のカテゴ リの中で も出てきたが、障害を持つ本人や家族に取って、相

談できる第3者 は大変重要である と考 えられる。

 一方で、同 じ障害を持つ人達が集まる、障害者 の集 ま りではお互いの慰 め合 いにな り、

社会への不満 を連ねるだけで、前に進 もうとい う気持 ちが足 りない、とい う視点 もあった。

やは り社会的認知度を高めることを望む声が強 く見 られ、境遇に嘆いているだけの状況 に

は したくない とい う思いがあるようだ。周 りは障害 を知 る機会がないので理解 がないのは

仕方のない面 もあるが、 リハ ビリテーシ ョンを受 ける障害児であって も上手に生 きる方法

を教 えて欲 しい、 と訴 える声 に耳を傾 ける必要は大い にある と思 われる。ち ょっと目が悪

い人がい るように、歩 くのが不 自由な人、片手が使 えない人 とい うの も受け入れて くれる

社会になって欲 しい とい うのが障害を持つ人、そ してそれ を支える家族 の願いであると言

える。

 また、障害者 団体は 「親がメインで当事者 の欲 しい こととは違 う」 とい う意見 も、当事

者な らではの視点である と感 じた。障害を持つ子 どもの主張 もしっか りと社会には組み込

んでい くことも大変重要なことであると言える。

 インタ ビューか ら、逆に理解 ある者 に出会 えた時、その者に対する信頼が大変厚 くなる

ことが伺 えた。且 さんの弟が西洋的治療で足首を脱臼 して しまったあとに出会 った東洋医

学の先生は、足 の治療 とい う部位 のみに注 目した リハ ビリテーシ ョンではな く、身体全体

のバ ランスを整 えて リハ ビリテーシ ョンをす る とい う、アプローチだった。セラピス トと

い う、医学的 リハ ビリテーシ ョンにのみ特化 していた医療者 ではな く、その子 どもすべて

を受け入れ、成長 に合わせた リハ ビ リテーシ ョンに関わって くれ たことに母親 は救われて

いた、 とHさ んは過去を振 り返る。このよ うに、イ ンタ ビュー対象者たちの理解者に対す

る信頼感非常に強い。 これは裏 を返せば、そのよ うな存在は貴重で、いかに社会的認知度

が低 く、理解者 が少 ないか、 とい うことを表 している とも言 える。

 社会連帯による自立支援 は、その基盤 として心豊かなコ ミュニティの存在が不可欠であ

り、今後 は過去や慣習 にとらわれない新たな価値観 に基づ くコミュニテ ィの構 築が必要 で

ある。(2●1)とあるよ うに、信頼の置 ける人間関係の構築や 自立を促 してい くために も、身体

障害児に対す る社会的な理解 を高めた り、理解者 を増や した りい く必要 がある と考え られ

る。
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【解決策】

〈表9:解 決策 に関す る発言 〉

分類 サ ブカテ ゴリ 代表的発言

解決策 ①今後への要 障害児支援のエキスパー トがそれぞれの地域で相談窓口としてお母さんたちをガイ

望 ・期 待 ドしてくれたら一番助かる。(H)

高齢化社会なので、高齢者施設にスタッフってまだまだ必要。気持ちを理解 しやす

いので、成人 リハビリを障害者たちが関われれば雇用を生み出せるのではないか(H)

②意識改革へ やってもらう意識ではなく、伝えて一緒にやっていく。(T)

の意気込み 悔しい思いや悲 しい思いをする子が少なくなるように、この現状や脳性麻痺のこと

を発信して、あまり知らないとい う現状を少 しでも変えることが自分の出来る事。(T)

 インタビューの中で、今後への期待や解決策 の糸 口も語 って くれた。貴重な、家族 が求

める今後の小児 リハ ビリテーシ ョンへの要望 と、改革への意気込みを、ここにま とめる。

 今後必要だ、 と解決策の糸 口に示 されたことは2つ ある。 まず1つ 目に、相談す る人が

いない、 とい う現状 を打破 してい くには障害児支援 のエキスパー トがコーディネーター的

役割 をして、相談役 を担って欲 しい とい う要望だ。子育てに悩める母親たちの相談窓 口を

担 って、地域 ご とに どうすれば一番良い長期療育を実現できるか、 ライ フステージに沿っ

た支援が出来るか、とい うことを一緒に考え、つなげる存在が必要である、と言っている。

 2つ 目に、障害 を持って社会に出る子 どもを支 える就労環境の改善に対 しては、成人のリ

ハ ビ リテーシ ョン、回復期 リハ ビリテーシ ョンの分野に参入 させ るとい う案 だ。現在、 リ

ハ ビ リテーシ ョン分野はセ ラピス トの数が足 りてお らず、 リハ ビリテー ション施設 は人手

不足だ。幼少期か らリハ ビリテーシ ョンを受 けてきた子 どもたちは、障害を持 ちなが ら生

きる、 とい うことにおいてはエキスパー トで、運動機能障害を持っていて も、知的障害を

持っていて も、 リハ ビ リテーシ ョン施設 においての仕事 とい うのは可能ではないか、 とい

う指摘だ。確かに、雇用 を生み出す、とい う点では需要 と供給が合致す る最適な場である。

実現すれば、超高齢化社会の中、まさに 「お互いが支 えあ う社会」 となることができる。

 また、社会的認知度 を上げ、 もっ と障害児 ・者が住みやす い世の中にす るためには人が

障害を持つ人々にもっと触れ合 うことが必要である、 とTさ んは言 う。彼女が交流会を立

ち上げた理 由もそ こにある。 「自分ができることはこの現状や脳性麻痺の ことをあま り知 ら

ない とい う現状 を少 しで も変えることだ。 こうした ら、 こうあったらいいのに、 と悔 しい

想いや悲 しい想い をす ることもある。 でも何 もしな くて将来同 じ想いを させ る子たちがで

て しま うのは何 よ りも悲 しい。 自分ができることは今他の子たちが伝 えた くとも伝 え られ

ないこと、現状を、発信 して将来のことも含 め、動かない といけない と思 っている。」 と意

気込み を語 っていた。 こういった地道な発信、啓発活動 が今後 の障害児 を取 り巻 く社会的

なイ メージを変えるきっかけ となってい くので、非常に大切 であ り、 とりかか るべ き活動
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で ある と言 え る。

 家族側へのイ ンタ ビュー調査を終 え、主な主張 として とらえることが出来たのは、気軽

に相談できる存在をつ くり出 してほしい こと、小児の範囲が終わった18歳 以降も、成人の

リハ ビリテーシ ョンに上手 く移行 できるよ うに情報共有の しくみを強化す ること、障害 と

リハ ビリテーシ ョンの正 しい認識 と理解、社会的認知度 を高める必要が ある とい うこと、

そ して当事者 自身の声 を聞いて二ーズ把握 を してい く姿勢の必要性 があるとい うこ とであ

る。

4.3-2医 療者側へのイ ンタビュ-調 査結果

 医療者側へのインタ ビューでは、人数 が6人 と多 く、かつそれぞれ の方 に長 く話 して頂

いたので、データが膨大な量 となったが、分析 の結果多 くの問題 点が浮上 し、現状の小児

リハ ビリテー ションと取 り組みをとらえることが出来た。

大きく分 けて、メインの分類は3つ ある。

小児 リハ ビリの抱 える問題点、小児 リハ ビ リの現状、そ して小児 リハ ビリの今後だ。

そ してそれぞれ で細かいサブカテゴ リと更に必要に応 じて詳細カテゴリ分け した。

以下に分類 とカテ ゴリの表 を示 しなが ら分析結果を示す。

【小児 リハ ビリテーシ ョンの抱 える問題点】

小児 リハ ビリテーシ ョンが抱 える様 々な問題が浮 き彫 りになった。 医療者達 に行 ったイ

ンタビュー調査か ら見えた問題点 ・課題をカテゴライズ化 し、整理 しやすい8つ のポイン

トに分類分 けを行った。

0
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〈表10:小 児 リハ ビリの抱える問題点に関す る発言〉

メイン分類 サブカテゴリ 詳細カテゴリ 代表的な発言

小児 リハ が ① 小児 リハに a.分 野 が マ イ 扱いが小 さい。専門分野に入ってから選択制で、典型的なCP

抱 え る問題 携 わ る人 が少 ナー のことを週に1コ マ程度。(YU)

点 ない 政策も社会の関心も高齢者にウェイ ト。金銭面、サー ビス、人

材でも子どもは置き去 りに(R)

日本で リハとい うと、9割 が回復期 リハ、脳卒中のリハあるい

は 骨 折 の リハ 。(R)

b.リ ハ 専 門 医 小児の前に、リハ ビリテーション自体のニーズをまだ満たして

が少ない いない(R)

リハ専門医の必要数は4000人 。 現在1800人 強。年間にリハ

専 門 医 は50～60人 増 え る。 あ と2000人 実 現 は2069年 。 まず

はリハ専門医を増やさないと小児には回ってこない。(R)

全国80の 医学部の内、リハ医学の講座があるのは20。 つ まり
           1

60で はまだない。すると日本全国医学生でリハの教育を受け

てない人がほとんど。リハについて理解がないのでその応用編

である小児 リハはちんぷんかんぷん。(R)

C.求 人 が 少 な 窓 口として小児科があっても小児 リハを行なっているところ

い がない。受け入れ先が少ないから、求人も少ない0小 児に行き

たいと思っても、結局皆小児分野には進めない(YU)

小児 はある程度経験年数を要求 される。知識だとか、技術経験

べ一スにどうしてもベテランの人が多くてなかなか入ってい

けな い 。(0)

d.成 人 と小 児 小児だと、まずリハビリをさせることが難しい。遊びリテーシ

の違い ヨ ンの よ うに 、遊 び とコ ミュ ニ ケ ー シ ョン を取 り入 れ た リハ ビ

リを行なっていく必要があるので難しい。(YU)

子 どもはどんどんどんどん成長 していくので、状態がめまぐる

しく変わる。いかにその時その時にあったリハビリを施すか、

というのが難 しかった。(YU&YA)

e.経 験 値 が モ 何年もかけて、ある程度成長も見ながらここまで来たので、不

ノを言 う 安はあっても診てあげよう、と思 うが、同じ事を後輩に気安く

頼めるほど、小児 リハビリは簡単ではない。(YU&YA)

f.異分 野 とい う 小児 リハは我々だ とやはり全く違 う世界で、関わっていない世

意識 界 、 とい う風 に な っ て しま っ て い る の で 、そ う思 っ て しま っ て

いる状況自体問題なのかも。(YU)

療 法士自身が未経験なので、有効なリハを施せるかわからず受
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け入れる選択が難 しい。(YA)

小児の リハビリに対 して知識も足 りなければ技術もない。正直

怖 い 、 とい うの は あ った 。(YU)

g.実 習 不足 教科書で習っても、実際麻痺をもっ子 どもたちに研修で触るこ

とがほとんどない。(YA)

h.閉 鎖性 関わる人が抱え込みやすい。すごく職人的にやっているところ

があって、同じ施設にいる、隣のPTに も触 らせたくない、と

いう感 じがある人が比較的多い。(R)

OT,PTの 世界が小児を診れる人材を増やそうと思 うのであれ

ば、そ うい う病院こそもっともっとオープンにして、実習生を

取 り入れて、という動きになっていかなければいけない(YA)

② 現在 のシス a.体 制 が 不 十 訓練ができる、リハビリができる体制がずっとあったらいいと

テムの問題 分 い うのは親も本人もみんな感 じること。だけどそれは現実的

に、今の資源、医療体制を考えるとかなり困難。(R)

都道府県ごとに任 されているとい うこともあって全体的にど

う、これから変化 していくかとい うのはこれから不透明。(R)

b.公 的 バ ッ ク 情熱だけだと難 しい。やっぱり制度 とかシステムが下支えし

アップがない て、初めて広まっていく(K》

公的なバックアップがないと、一民間、地域の病院がやるのは

やっぱり…もし国や県がバ ックアップしてくれるとまたちょ

っと変わるかもしれないですけど。(K)

c資 源がない 例えば、私も今週に1回 通園施設に行って、300人 くらいの患

者 さんを定期的に見ているが、すべてのニーズ満たす リハ ビリ

を提供できる資源 というのが残念ながら日本にはない(R)

d-頻 度 が 少 な 成長期などはやっぱり体の変化としては大きい。そ うい う時に

い 今までできていたことができなくなった、例えば、歩けていた

のが歩きにくくなった、となった時にはなるべく今までの生活

と変わ らないようにするには、やは り3ヶ 月に1回 だと関わり

が少ないと思 う(10

e.小 児 と成 人 リハを専門にし始めた頃、小児分野に興味を持つ人たちは子ど

の壁 もには注目しても先までは見てないな、とい うのも感 じた。(R)

子 どもの専門家は、今のシステムだと18越 えると見なくなる。

小学校以降、少 し興味が薄れてくる。(R)

f掬 えない人た 本当に小 さい頃だけ医療 と関わって後はすぽっと抜 けて、

ち 20,30に な っ て 問題 が 生 じて く る。 そ こ に 関 して は ね 、 よ く二

次障害って言われますけど、軽度でアクティブな人ほどその症
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状がよく出てくる(R)

g施 設不足 大きい施設がそれぞれの地域にあって、そこが小児をやってい

ればいいが、少 しずつは増えているけどまだ病院単位で見ると

少ない、そ うするとどうしてもここに通ってくる方が多くなっ

て しま う。(IO

③情報不足 a.情 報 ア ク セ ご家族の頑張りに頼っているところは確かにある。(10

スの しづ らさ 行政 というのは聞かないと教えてくれない、とい うのがあるの

で …(K)

受け入れるところがないから諦めてしまっている、とい うケー

スは多いのではないか(YA)

b.二 次 障害 もっと社会的に大きな関心があればメディアで取 り上げられ

る が 、難 しい。(R)

加齢 とともに色々な問題が出、局所だけを見ればそんなにすご

い変化ではないが生活面では大きな変化が生 じているとい う

状況がよくある。二次障害が発生 した時、本当は継続的に見て

いる、あるいは専門的に診れるところへ行 くというのが予防な

の だ け ど、 難 しい。(R)

c.コ ミ ュ ニ テ 見ず知らずの人に相談できるほど、軽い話題ではなく、麻痺の

イ形成 の難 し 程度にも差があると尚さら、誰とでも話が合 うとい うわけでは

さ ないので、一線を引いてしまうところがある。(YU/YA)

特別支援学校だったらそれ 自体がコミュニティになるが、普通

学校に通 う子 どもを持つ、コミュニティ、親の会、当事者の会

とい うのはないかもしれない。(0)

④医療者の意 a。エ ビ デ ン ス エビデンスが求められている。科学的なデータだけでなく、ア

識 重視 ブローチ した方法に数字的に変化が出なければ意味が無い。家

族は相談できるところを求めているのに制度 としてはエビデ

ンスを求めているところもあってなかなか家族のニーズと合

致していない。(0)

b.医 療 者 の 視 小児をずっとやっている人とい うのは、自分のや り方に固執 し

野が狭い ている人が多い。ある意味では排他的な。子どもの場合には専

門性、スキル というのがあって、自分が築きあげてきたものを

壊 されたくないってい う気持ちが大きい。(R)

だ か らAil or nothingで は な く、薬 で も相 手 の 状 況 に応 じて 使

い分けるように、子 どもでも色々な主義、手段とい うのは使い

分けが重要。(R)

c.機 能 訓 練 だ PTだ けで頑張っていてもだめ。子どもは心理的な面など様々
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けでない支援 な面から支援していくべきだが、連携が今ちょっとまだ上手く

取れていないところがある。(0)

小児 はぱっといってぱっとすぐ解決ではなく、過去があっての

今なので、システムを作って長いスパンでの支援があればい

い。(K)

⑤家族側の意 a.障 害 の 受 容 本人のみならず、家族も一緒に成長 し、長い年月かけて受容 し

識 の難しさ ていかなくてはいけない(K)

親 で も自分の子 どもに障害があるから見られたくない、とい う

気持ちが働いてしま う。(IO

⑥医療 と教育 a.教 育 と 医 療 学校は本来、やっぱ り教育の場と考えられている。(TN)

の連携 の区別 都道府県に任 されているので全体的に どうこれか ら変化 して

いくかは不透明。(K)

機関 同士が隣り合っていても、医療 と教育の壁は結構高い。(K)

b.専 門 性 の 違 医療側で話 し合っていることと、教育側で話 し合っていること

いのすれ違い が別々になってしまう。専門性を持っているのはいいが、それ

をぶつけあう場が非常に少ない。(0)

C.お 互 い の 現 言葉ひとつとっても、常識だと思っている言葉お互い伝わらな

場を知 らない い 。

実際見ていないから言葉からしかイメージ、想像出来ない。情

報を共有しているようで完全には共有 しあっていない ところ

が課題(0)

d.専 門 性 の 不 教員も片手間な人が少なくない。特別支援学校に転勤 したら、

足 左遷されたように思 う教員もいる。小児の教育を本気でライフ

ワークとしてやろうとい う人達ばっか りではない。(R)

e.経 験 論 の 独 障害児教育にもセラピス トの場合のように流派がいろいろあ

り歩き る。目の前の子 どもに対してどれが一番いいか、と客観的に診

て選択できれば-番 だが自分が教わったものしか知らない。

医療側も教育側もオープンマイン ドになっていかないと両方

排他的になってしま うリスクがある。(R)

f.共有 不足 全国でも様々な努力が行われているが、共有不足で同じ苦労が

何度も繰 り返 されている。(R)

g.サ ポ ー ト体 特別支援学級は初めてそれが必要な子 どもが入学する、となっ

制不十分 たときに作 られるので母親が頑張って働きかければ実現する。

(o)

特別支援学校コーディネーターというものが巡回は している

があま り機能 していない(0)
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h地 域差 東京都23区 内で上手 く行っているところもある。人口が少な

い地域だと全然。教育のあり方ですら、地域差が出てきてしま

う。(0)

i.情報 不足 どの学校に行 くかの選択は家族の判断。(0)

⑦医療者間の a.コ ミ ュ ニ ケ 必要な情報は書面でのや り取 りが多い。(0)

連携 一 シ ョ ン Face to Faceで 話 して何 か課 題 が あ る とこ ろ に は 出 向 く の が

一番伝わりやすい
。(K)

こどもの場合には分業できない。ジェネラリス トにならないと

いけないので一緒に診る機会 も増えているがまだ習慣化は し

ていない(R)

b.医 師 とPTの PTは 医師の処方を受けて、あくまで動 くという立場(幻

関係 PTと い う事情 じゃなくて、個人的な心情としてはずっとみて

いてあげたい、という気持ちとしてはあるけれどマンパワーと

して私一人だけがずっと見ていく訳にはいかない(0)

⑧医療 と地域 地域 に受 け皿 小児というのは、本当にロングスパン。生活の基盤が地域に移

の連携 がない るので地域で診られれば望ましいが地域で受け入れてくれる

とこ ろ が な い。(YA)

①小児 リハに携わ る人が少ない

 a.分野がマイナー

 b.そ もそ もリハ ビリ専門医が少ない

 c.求人が少ない

 d.成人 と小児の違いによる難 しさ

 e経 験値がモノを言 う

 f異 分野 とい う意識

 g.実習不足

 h.閉鎖性

 小児 リハ ビ リテーシ ョンが抱 える最大の問題 はそ もそも リハ ビ リテーシ ョンに携 わる人

間が圧倒的 に足 りていない、 とい う問題 だ。そ もそ も、 リハ ビリテーシ ョン医学 とい う分

野が比較的新 しく、全国で80あ る医学部の内20で しか リハ ビリテーシ ョン医学を教 えて

いない。そのため、 リハ ビリテー シ ョン専門医 自体試算上必要 とされてい る人数にまだ満

たない。それ ばか りか、 リハ ビリテーシ ョン医学の教育を受 けてい る医学生 自体少 ないた

め、全国には全 く リハ ビリテーシ ョンの理解 がない医師が数多 く存在す る。 この ような状

況の中で、小児 リハ ビ リテーシ ョンに関わ る人が多いはずがない、 とい うのが医療者側全

員 の見解だ。

 まず、上記のa～hの ポイン トでも示 されている通 り、小児の分野がマイナーであるとい
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うことが大きい。 日本で リハ ビリテーシ ョンとい うと、9割 が回復期 リハ ビリテーシ ョン、

脳 卒中の リハ ビリテーシ ョンあるいは骨折の リハ ビ リテーシ ョンである。療法士 を要請す

る専門学校や大学で も、小児分野は専門分野に入ってか らの選択制であ り、選択の中で も

週に1コ マ程度 とい う扱われ方だ。 ドクターの方 も、 リハ ビリテーション専門医であって

も、全 く小児の経験がない人 も多 く、全国に多 くの障害を持 った子 どもがいるにも関わ ら

ず現状 として リハ ビリテーシ ョン専門医以外 の整形外科や小児神経科が診てい る、 とい う

場合 も数多 く存在する。 しか しこれ らの ドクターは リハ ビリテー シ ョンの理解が不十分 な

ため、適切な リハ ビリテーシ ョン支援 を子 どもに行なっているとは言えないのである。

 また、小児分野に人が入 って行かないその他の理 由として、閉鎖性が挙げ られ る。小児

の場合子 どもが小 さい時か ら療法士が診 るため、療法士側 は技術が職人的にな り、他の誰

にも触 らせない、 といったよ うな抱え込みやすい性質を持つ。 これによ り経験値が重要な

位置を占めるよ うにな り、実習生に も門戸が開きにくくなる。その閉鎖性 に加 え、成人 と

小児 の違いから、異分野 とい う意識、大変そ うだ、 とい う意識が働 き、よほどの情熱や思

い入れがある人でない と踏み込 も うと思わない分野になって しま う。

 さらに、悪循環 を助長する現状 として、熟練の技術、ベテランを優遇す る風潮がある。

これが求人 を少 なくし、新卒の療法士が多少興味を持 った として も参入 しに くい現状 を生

み出 しているとい う。 このよ うに、悪循環が悪循環 を呼び、小児 リハ ビリテー シ ョンに関

わる人が非常に少ない、 とい う事態を発生 させている。

②現在のシステムの問題

 a体 制が不十分

 b.公的バ ックア ップがない

 c.資源 がない

 d.頻度が少ない

 e.小児 と成人の壁

 f掬 えない人たち

 g.施設不足

 小児 リハ ビリテー シ ョンが抱 えるもう一つの大きな問題 として、国 としての一貫 した、

障害児をライフステージに沿った支援 を行 えるシステムや資源が未だにない、 とい う点だ。

もちろん、小児 リハ ビリテーシ ョンに関わる人が少ない、 とい う点 も関連 し、施設 も不足

してい る上、公的なバ ックア ップが足 りていない。セラ ピス トや ドクターが医療 と教育現

場 を結ぶために特別支援学校 に赴 きたい と思っても、システム としてのバ ックア ップがな

いため実現 しない。

 また、制度や医療体制 の問題上 リハ ビリテーシ ョンが行 える頻度の上限が決め られて し

まっていた り、小児機関では18歳 以降診 られなかった りと、小児 と成人の壁によ り18歳

以降 も継続 して リハ ビリテーシ ョンを行 うことが非常に難 しい。その上、6歳 の壁 とい うの
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も存在す る。生まれてか ら6歳 くらいまでは医療的な支援 を受けていたが、その後病院に

かかる回数を減 らされて成人で骨や筋肉に異常が出るまで20年 か ら30年 支援 の枠組みか

ら抜 けて しま う軽度の身体障害者 もいる とい う。彼 らを何 らかの形で定期的 なチェ ックを

行 うことが出来れば、成人期以降の二次障害の予防につなが るが、現時点では二次障害の

認知度が医療者 の中で さえ低 く、非常にシステム として体系をなすためには時間がかかる

問題であると考 えられ る。今回新 しく交付 された、障害者総合福祉支援法の行方を見守 っ

てい く必要もあるといえる。

③情報不足

 a情 報へのアクセスの しづ らさ

 b情 報不足

 c.二次障害

 d.コ ミュニティ形成の難 しさ

 ② の最後でも述べた、支援体制の枠組 みか ら漏れて しま う群に も関連す るが、小児 リハ

ビリテーシ ョンが抱 える問題点 として、家族側 が非常に情報不足な状態である点 も挙げら

れ る。病院探 しも、 リハ ビ リテーシ ョンを受ける施設探 しも、入学す る学校の選択に して

も、今はすべて両親の頑張 りに頼っている部分 が大きい。 そのため、何 らかのきっかけで

諦め ざるを得なかった場合は支援体制か ら外れ て しま う事態が発生す る。二次障害に関 し

て も、社会的に高い関心のある病気ではなく、メデ ィアに も取 り上げ られず、二次的障害

が発生する可能性 もあることを知 らずに社会生活 を送 っていた り、発 生 して も専門機関に

行って適切 な処置 を施すのではな く、近 くのク リニ ックな どで済 ませ て悪化 させた りする

場合 もある。 これ らは、 コミュニテ ィ形成が難 しい、 とい う点にも起因す る。困っていて

も、見ず知 らず の人に相談できるほど、軽い話題ではな く、さらに麻痺の程度 にも差があ

る と尚 さら、誰 とで も話が合 う、 とい うわけではないので、一線 を引いて しまい、なかな

か繋が りが作 られに くい。 また、特別支援 学校 に通 っているな らばそれ 自体が コミュニテ

ィであるが、普通学校 に通 う子 どものコ ミュニティ とい うのはなく、情報不足に陥 りやす

い状況がある。

④医療者の意識

 a.エ ビデ ンス重視

 b.医療者の視野が狭い

 c機 能訓練 だけでない支援の難 しさ

 適切な小児 リハ ビリテーシ ョンが受 けられ る子 どもが少ない点 として、医療者の意識、

医療界の問題 とい う点 も絡んでいる。医療界全体の流れではあるが、エ ビデ ンスが求めら

れ てい る。セ ラピス トたちがやってい ることは価値があるのか、根拠があるのか、 とい う

のが求め られている。逆 に言 えば、科学的な根拠 を見いだせなければ意 味が無 いとい うこ
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とにもなって しまってい る。科学的なデー タが必要 とい う事だけではな く、アプローチ方

法に数字的 に変化が出なけれ ば意味が無い、 とい うことになる。 これは、本人や家族 の二

ーズ とはかけ離れてい る。デー タ関係な く、最善の方法 を選択 して欲 しい と願 うのが親で

ある。特に小児 の リハ ビリはいろいろな考 えがある。科学的に妥当なものもあれば、そ う

でないものもある。

 また、閉鎖性 にも関連す るが、医療者 の視野がせ まい とい う点で、小児に関わってい る

人は 自らが築いて きた経験論 に固執 してい る場合 も多い。薬 でも相手の状況に応 じて使い

分 けるよ うに子 どもで も色 々な主義、手段 とい うのは使い分 けが重要であるのに、ある意

味では排他的な くらい 自らのや り方にこだわっている。時代が変 わってい るとい うことを

認識 し、医療者側 もオープンマイン ドにな らねばな らないとのことだ。

 小児 リハ ビリテー シ ョンは前述の とお り、機能 訓練だけではない。 そ して一時的な治療

によ り完治す るものではない。継続 的な支援の中で、その子 どもの特性、性格、ライ フス

タイル を理解 した上での支援が医療者側には求め られ、心理的面含め横断的なサポー トも

求 められ る。それが医療者 にとって も常に課題 となる、難 しさであるといえる。

⑤家族側の意識

障害の受容の難 しさ

 医療者側が語 る、小児 リハ ビ リテーシ ョンの難 しさとして、家族側の長期スパ ンでの障

害受容が挙げ られた。小児 リハ ビリテーシ ョンにおける、本人のみな らず家族全員 を支え

てい く必要がある点で非常に難 しい分野だ と語 っていた。

⑥医療 と教育の連携

a.教育 と医療の区別

b.専 門性 の違いゆえのすれ違い

c.お互いの現場を知 らない

d.専門性 の不足

e.経験論の独 り歩き

f共 有不足

g.サポー ト体制不十分

h地 域差

i.情報不足

 小児 リハ ビリテーシ ョンに欠かせ ないのが、様 々な分野 との連携である。小児 リハ ビ リ

テー ションは1人 の医療者 のみで行えるものではな く、障害を持つ子 どもを取 り巻 くすべ

ての人が同 じ方向を向いて、お互い連携 しなが ら支援 してい くこ とが求め られ る。その連

携 の中で一番急務だ と言われ ていて、 しか しなかなか上手 くいっていないのが医療 と教育

との連携である。今回のイ ンタビューで明 らかになった連携 における問題点 は主に上記 の
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a～iの9つ ポイ ン トである。

 子 どもの リハ ビリテーシ ョンにおいて、学校生活は生活の基盤 であ り切 っても切れ ない

縁 である。つま り、子 どもが向き合 う問題 のほとん どは学校で起 きる。 しか しなが ら、教

育 と医療はなかなかつなが らない。 そこには古 くから存在す る概念、 「学校 とは教育 をす る

場」 とい うのが影響 してい る。文部科学省 と厚 生労働省 とい う、そもそ もの管轄が違 うと

い う事も大きいが、地方政治 レベル でもなかなか事業 として起 こらず、体制が不十分 であ

る都 の指摘 もあった。

 更に、教育者 と医療者 とい う専門性 の高い職業 とい うの も関連 し、お互いの話す言語 が

違 うため、コ ミュニケー シ ョンが上手 く行かず 、すれ違 うことが多い。例 えば、学会で も

医療者 と教育者 が同 じ場で発表する とい う場はなく、考え方 を共有 してい る部分 もそ うで

ない部分 も、それ を伝 え合 う共通ツール も機会 もないがないことが1つ の問題点だ、とい

う指摘があった。 また、お互いの現場を知 らないため、普段 どのよ うなノウハ ウで支援 を

行なっているのか とい う共有がなかなかな され ていないよ うだ。

 また、教育現場の問題点 として、専門性の高い職業であると同時に、必ず しもすべての

人が特別支援教育 に精通 しているわ けではない、 とい う専門性 の不足が挙げ られる。特別

支援教育 をライ フワー クに したい、 と思 う人は少な く、現状では特別支援学校に転勤 して

しま うと、左遷 され たよ うに思 う教員 も残念 なが らい る。適性 のある、モチベーシ ョンの

ある、人材 を特別支援学校 に配置 していない、 とい う構造的問題が存在する。逆に、モチ

ベーシ ョンの高い人も、視野が狭い、 とい う問題 がある。医療側が良かれ と思って付けた

装具 を学校では外 させ るケースもあ り、その場合子 どもは学校 にいる時間が長いので装具

の意味はなくなって しま う。

 医療者側 も、教育者側 も閉鎖的になるのではな くオー プンマイ ン ドで、お互い排他的 に

ならない よ うに密 な連携 を図ってい くことが重要であるといえる。 日本全国様 々な場所で

連携 を図ろ うとす る動きはあるはずだが、その動 きが個別 のものなので広まっていかない。

上手 くい く連携 システムであれば積極的に共有す ることも今後必要 な動きであると考 えら

れる。

⑦医療者間の連携

 a.コ ミュニケー シ ョン

 b.医師 とPTの 関係

 小児 リハ ビリテーシ ョンでは、成人 の リハ ビ リテーシ ョンに比べて、医療者同士の連携

も上手 く取 り切れていないのが問題点 として挙がっている。 こどもの場合 にはPT・0Tと

い う考 え方 よ りも、 リハ ビリテーシ ョンにおけるジェネ ラ リス トとい う意識で取 り組 まな

けれ ばな らない。大人では分業できても、子 どもの分業は難 しい。橋本(12)も著書で述べて

いるよ うに、 リハ ビリテーシ ョンを必要 とする患者 の症状は多様化 し、単純な区分けでの

役割分担は難 しいとい う。手のことはOTに 任せ て、立つのはPTに 、とい うわけにはいか
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なってきてい る。

また、今回の医療者へのイ ンタビューはPTが 圧倒的に多 く、PTの 方か らはPTな らでは

の立ち位置、立場の難 しさを聞 くことが出来た。理学療法士 とい うのは医師のオー ダーを

受 けて働 く。そのため、実際子 どもと多 くふれあい、 リハ ビ リテーシ ョンを施すのは理学

療法士や作業療法士だ。 リハ ビリテーシ ョンにおける役割は違 うものの、作業療法士の役

割 を理学療法士が行なっている場合 も多 く、 リハ ビリテー シ ョンの中では主流 と言 えるそ

うだ。確かに、厚生労働省が出 しているデー タによると、現在 日本 には理学療法士の方が

多 く、作業療法士の資格者数は53074人(2010年)、 理学療法士の有資格者数82998人(2010

年)と なってい る。

 その中で、理学療法士は医師 の下で働 かな くてはな らないため、窮屈 さを感 じる、 とい

う事態 も多 く発生す るよ うだ。訪 問 リハ ビリテー シ ョンを行 いたい と思って も、看護師に

しか開業権 はな く、看護師の下で働 くしか、訪 問 リハ ビリテー シ ョンをす る方法はない。

そ ういった点で、理学療法士が自由に リハ ビリテーシ ョンを行 えていない、 とい う思い も

強 くあるようだ。理学療法士も、その道 のプ ロフェッシ ョナルである。独立 した考えを持

ち、医師 とぶつかることもあるとい う。 医師 と療法士の関係づ く りも実はなかなか難 しい

現状があ り、連携 を難 しくしている1つ の要因ではないか、 とも考え られ る。

 また、成人の リハ ビリテー シ ョンの場合、医療者 同士情報交換 を し、それ ぞれが評価 し

た ことを書いてプランを立てるとい う、総合実施計画書を作 る。大人ではそれが 日常的に

なってお り、電子カルテの中にそれが入 っていて、セ ラピス トが書いたもの、 ドクターが

書 いた ものをす ぐ見ることができる仕組みになってい る。顔 を直接合わせるカンファ レン

スも、入院 と外来では頻度 は別 だが、シ ョー トカンファレンスで もやる とい うのが一般的

になってい る。本来、小児 の場合 もシステム としては、そ うあるべ きだが、書面だけかわ

して情報交換 した ことにして しまって とい うのが現状 としてはある とい う。小児の場合、

個人が担 当す る外来の子 どもの人数が多 く、 どうして も時間が取れない、多忙 といった実

態が影響 してい るよ うだ。また、閉鎖性 とい うことにも関連するが、皆が集 まって情報共

有を しながら進める、とい う習慣がない ことも関係 してい るのではないか、と言 う意見だ。

 実際皆 も発言 していた とお り、小児の リハ ビリテーシ ョンの場合は理学療法、作業療法、

といった分業は全 く意味が無い。 かける時間、 ウェイ トの違いで多少考え方が違った とし

ても総合的な リハ ビリテーシ ョンを施す 目的は同 じでなければならない。子 どもの身体は1

つである。立場 こそ違 っても、 しっか りと情報共有を し、医療者 間の密 な連携 を図れ るよ

うにな らなければな らない と考え られ る。

⑧ 医療 と地域の連携

 a.地域 に受 け皿 がない

小児 リハ ビリテー ションに携わ る者が少 ない、 とい う点 にも原因があるが、現在小児 専門

の リハ ビリテー シ ョンがある施設 は県内で も少 なく、利用者 の住む地域によっては非常 に
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通いづ らい。 しか し、地域 の成人 リハ ビリテー ション施設 は経験がない医療者 ばか りであ

るため、受け入れ にはつなが らない とい う実態 もある。す ぐに解決できる問題ではないが、

医療 と地域 の連携には知識 と意欲 のある医師 ・療法士の育成が欠かせない と言 える。

【小児 リハ ビリの現状】

医療者 が語 る、小児 リハ ビリテー シ ョンの現状 をま とめた。近年 リハ ビリテーシ ョンの考

え方が変わ ってきてい ること、そ して どの ように訓練が行われ てい るか、現在進行 中の取

り組みなど前向きな話 も多 く聞 くことが出来た。

            〈表11:小 児 リハ ビリの現状 に関す る発言 〉

メイン分類 サブカテゴリ 詳細カテゴリ 代表的な発言

小 児 リハ の ①障害児の実 a.小 児 の 重 度 小児のリハ自体の対象の患者さんというのは重度化。その傾向

現状 態 化 が強くなってきている(K)

b.軽 度障 害者 軽度の方でも就職のことを考えて手帳は持つようになった人

と手帳 も結構いる。(R)

② リ ハ ビ リの a.機 能 訓 練 か 小児 リハはここ数年で考え方がどんどん変わってきている。昔

考え方 らQOL向 上へ は本当に機能訓練って感 じだったが今はその人がどうやって

社会に出て暮らしていけるかに焦点が当たっている。(0)

b.学 齢 期 の リ 小さい頃は医学的リハが大部分を占めるが、学齢期になってく

ノ、 ると学校生活に注 目する教育的 リハビリテーシ ョンが大きく

な っ て くる 。(0)

c.PTの 役 割 PTが 担 うべき役割も変わってきた。機能訓練も大事だが、い

かに して学校で困っているところを助けてあげられるかにシ

フ トして い る。(0)

③訓練 の行わ a.リ ハ ビ リ の 地域にPTも だいぶ増えてきたので、少しずつ地域に移行する

れ方 受け方 ・場所 ように。中核病院で全てを抱えるのではなく、それぞれが住ん

でいるそれぞれの地域でリハビリが受けられるように(K)

b.リ ハ ビ リ の 初め一番頻度が高くて週1、 だいたいのい子 どもが月に2回 、

頻度 学生に関しては頻度 も下がって、3ヶ 月に1回 。難 しいのは1

人 が120と か 、 多 い人 だ と130,140く らい の 人 数 を 抱 え て い

る。頻度を上げるのは難 しいので、ぐぐっと伸びる時期に力を

投 入 す る、 とい う形 。(K)

④医療と教育 a.特 別 支 援 教 特殊教育→特別支援教育。誰でも教育を受けられるようにしよ

育 う、 とい うニ ュ ア ン ス。(0)

b.学 校 間連携 学校との連携、連絡を取 りつつ、開いていっている方向。(K)

c.教 育 体 制 と 特別支援学級など教育体制の多様化。身体機能ばかり注目して

PTの 関 わ り いるわけには行かない(0)
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d.特 別 支援 学 常駐 させている地域は一部。教育委員会としてはOT/PTを 外

校のPT・OT 部 の専門家としての利用。

⑤行 われて い a.地 域 施 設 と 今、遠 くの施設でもなるべく地域との繋がりを持つべくして、

る取 り組み の連携 政策 というか事業があり、地域の成人施設あればスタッフ向け

に 、講 習 をや っ て い る。(⑳

小児施設の場合、施設の情報を集めるなど、や り取 りは増えて

き て は い る。(K)

b.教 育 と の 連 今は特別支援教育を専門とする教師に対して医学的な知識を

携 持ってもらう研修 も多数存在する。

c.関 心 度 上 げ 触れる機会を増やそうと、リハ専門医の中で研修として小児 リ

る活動 ハの合宿を行っている。(R)

d若 手の育成 しっかりとした教育をやるとい うこと、学会を通 してそ うい う

exposeす る機会を増や していくこと、それから、各医科大学

にリハの講座を普及 させるため全国行脚する。(R)

e.全 体 の コ ー 自分が提供できるもの、人が提供できるもの、それをうまくコ

デ ィネー ター
一ディネー トして全体 としてプラスな内容にそ うい うビジョ

ンを持って小にリハに関わっている(R)

f継 続的 リハ 私は、通園施設卒業 しても外来は通ってきてもいいですよ、と

言 っ て い る。(R)

①障害児の実態

 a.小児の重度化

 b軽 度障害者 と手帳

 現在、障害児 の実態 として重度化が進んでいる。少子化 で子 どもの人 口は減少傾 向にあ

るものの、医療 の進歩によ り助かる子 どもが増え、第1章 で も示 した通 り、何 らかの身体

障害を抱えて生まれる子 どもは増加傾 向である。

 軽度の身体障害者 は就職 を考える時期 に手帳 を取得する傾向があるとい う。税制上 の優

遇、公共交通機関のメ リッ ト等はないが、雇用促進法の対象 となるので就職 に有利 な場合

がある。

② リハ ビリテーシ ョンの考え方

 a.機能訓練か らQOコL向 上へ

 b.学齢期の リハ ビリ

 c.PTの 役割

 小児 リハ ビ リテーシ ョンはここ数年 で考 え方が どん どん変わってきてお り、昔は本当に

機能訓練 のみであったが、現在は障害を もつ子 どもが どうや つて 自立 し、社会に出て暮 ら
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していけるかに焦点が当たっている。小 さい頃は医学的 リハ ビリテーシ ョンが大部分 を占

めるが、学齢期になって くると教育的 リハ ビリテーシ ョン ・社会的 リハ ビリテーシ ョンが

大 きくなってくる。教育的 ・社会的 リハ ビリテーシ ョンには機能訓練 も含まれ るが、いか

に友達 とコミュニケーシ ョンを取るか、勉強 した り遊 んだ りす るか、そ うい うところが注

目されている。そのよ うな現状の中でPTが 担 うべき役割 も変わってい る。もちろん、いか

に して二次障害を防 ぐか、機能訓練 も大事だが、いかにして学校で困っているところを助

けてあげ られ るか、いかに地域で快適に過 ごせ るよ うにす るか、 とい う考え方にシフ トし

ている。

③訓練の行われ方

 a.リハ ビリの受 け方 ・場所

 b.リハ ビリの頻度

 小児 リハ ビリテーシ ョンの現状 として、 リハ ビリテーシ ョンを受ける頻度は、初めは高

くて週1回 、そ して就学前 は月2回 ほ どとな り、学童期以降は状態にもよるが普通 は3ヶ

月に1回 ほ どである。現状 としてそれ以上回数 を増やせないのは、インタビューを受けて

頂いた理学療法士の勤める県立の リハ ビリテーシ ョンセ ンターの場合、外来で1200ぐ らい

登録 があ り、小児専門のスタ ッフは15人 しかいない。そ してセラピス トは新人か らベテラ

ンまでいて、全員 が均等に子 どもを診 ることができるわけではない。す ると1人 が120、 多

い人 だと130,140く らいの人数 を抱えてい るので、 ぎりぎりの ところで外来を回 している

とい う状況 となっている。1人 の療法士が患者 に リハ ビリテーシ ョンを出来るコマ数はも う

決まっているので、それ に合わせ て 「言葉 は悪いが収 めてい く」 と言った形 になっている

とのことである。 さらに、外来だけではなくて併設 している通園施設 の入園のお子 さん も

担 当することがあるため、 さらにスケジュールは過密だ。

 こういった実態が、障害児が気軽に相談 した り、 リハ ビリテー ションを受 けられた りす

る状態にない理 由である と考 えられる。小児 を担当できる人員の資源不足、施設不足等は、

今す ぐどうにかな ることではない。 将来的に増や してい く必要はあるが、現在の資源 の中

でいかに障害を持つ本人 と家族 が暮 らしやすい ように、 リハ ビリテー ションが提供できる

か、 とい うことが課題 となって くるといえる。現在の法体系や システムの構築の前に、 「自

らの臨床技術 を磨 くと共 に地域 に点在する社会資源 との連携 を強化 し、その総合力で子 ど

もたちを育む姿勢 と努力が展望 を切 り開 く鍵」でないか、 と考 えられる。(2-1)

④ 医療 と教育

 a.特別支援教育

 b.学校 との連携

 c.教育支援体制 とPTの 関わ り

 d.特別支援学校のPT・OT
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 現在の特別支援教育 は、昔の就学免除があった ような特殊教育 と違い、 どのよ うな子で

も教育を受 けられ るように とい う方針 で動いている。今は普通学校の中にも特別支援級が

あ り、実 に多様 な教育支援体制が出来てきてはいる。その中で どうや って医療者 が関わっ

ていけるか、 とい う議論 は常に起 きている。

 現在 、学校 によっては常駐す る理学療法士、作業療法士がいる場合 も増えている。 しか

し、常駐 してい るか どうかは都道府 県によって違 う。例 として、東京都は肢体不 自由系の

学校にはPTかOT必 ず入れ る、とい うような体制 に来年か ら変わるが、例 えば千葉県では

まだその ような動きはあま りな く、外部専門家 としてOT・PTを 活用す るよ うに、 とい う

千葉県の教育委員会か らの方針 があるとい う。学校は学校 として存在 し、医療者 か らは知

識 とか取 り入れ るための専門家 として、利用 して行 きま しょう、 とい うような流れだ。

 本来であればすべての施設 に常駐す ることが望ま しいが、現在の資源 ではそれは難 しい。

 しか しどこの学校 も、医療 との連携 を取ろ う、 とい う動 きにはな りつつある、 とい うの

が現段階の現状である。

⑤行われ ている取 り組み

 a.地域施設 との連携

 b.教育 との連携

 c.関心度上 げる活動

 d.若手の育成

 e.全体のコーデ ィネーター

 f.継続的 リハ ビリ

 医療者側が、個人であった り、病院 としてであった り、 自治体 として行なっている取 り

組みを聞 き出す ことができた。現状に問題 を感 じ、変 えな くてはいけない と思 ってい るの

は本人 ・家族側だけではない。

 地域施設 との連携 としては、地域 の リハ ビリテーシ ョン病院 での研修会 を開き、子 ども

の リハ ビ リテーシ ョンに触れる機会 を増や し、中核 となる リハ ビリテーシ ョン施設か ら地

域 へ繋げることが出来るよ うな事業 を行 なってい る。 また、教育 との連携 としては、今 ま

では教育者側 が病院に相談に来るこ とはあって も、医療者側 が教育現場 に赴 くとい うこと

は無かったが、お互いの現場 を知 ったほ うがよ り話 を進めやすい、とい うことで定期的 に

学校を訪 問 し、学校現場での医療的ア ドバイスや講習会な どを行なっている動きもある。

 小児 にも積極的に関わる リハ ビリテー ション専門医 としては、子 どもに関す る知識 を増

やすべ く、 リハ ビリテーシ ョン医学会の中で毎年1泊2日 ほどの研修会 を行 った り、大き

な学会等で も必ず小児 に関す るテーマを入れた りと、関心度 を上 げる活動 を行なっている。

また、若手の育成 にも力 を入れてお り、 リハ ビリテーシ ョン医学の講座 を開設す るよ う大

学 に働 きか けた り、 リハ ビリテーシ ョン医学そのものに触れ る機 会を増や した りと、専門

医の受験者数を増やす活動 も積極的に行なってい る。18歳 以降の継続的な リハ ビリテーシ
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ヨン支援 に関 しては、小児施設であっても、外来で通 って くるこ とを許可 し、見放 さない

方針 を取っている。 そ して個人 として もやは りコーデ ィネーター的存在 を担 うため、 自分

が提供できるもの、人が提供できるもの、それ を うま くコーディネー トして全体 としてプ

ラスな内容に してい くとい うビジ ョンを持って、地域の通院施設、それか ら病院の外来を

や ってい る、 と語っていた。

 包括的 ・全人的 リハ ビリテーシ ョンは、単純に病院の リハスタ ッフを増や した り、受 け

入れ可能な福祉施設 を増や した りす ることだけでは実現できない。(12)小児に関わるすべて

の人たちが当事者意識 を持 ち、子 どもの未来のため、 とい う同 じ方向を向いてオープンマ

イ ン ドに協力を してい く動きになれば、必ず現状は改善 してい く。地道 な作業ではあるが、

こ ういった活動が適切な知識 を持 ちなが らリハ ビリテーシ ョンに関わる人、小児 に関わる

人 を増や し、支援の充実が次なる世代 にとっては実現 されてい く道筋であるといえる。

【小児 リハ ビ リの今後】

 小児 リハ ビリテー シ ョンが進んでい くべき方向、解決策への糸 口に関する思いも、第一

線で小児 リハ ビリテーシ ョンと関わる医療者 たちから伺 うことが出来た。

挙がった糸 口となるプランや方法を8つ の観点から、分類 した。

           〈表12:小 児 リハ ビリの今後に関す る発言 〉

メイン分類 サブカテゴリ 代表的な発言

小 児 リハ の ①小児 リハ人 小 に 触 れ る機 会 を 増 や す 。exposureす る こ とで そ こにmotivationが 生 ま れ て 、や

今後 口の増や し方 って み よ う、 とな るの で は。(R)

② リハの頻度 リハビリは必要があればいつでも出来る体制づくりをしておき、現実的にダラダラ

は どうあ るべ やるのは、本当に必要な人に行かなくなって しまうリスクもあるのでそれは望まし

きか くない。年一度の低頻度の外来でもいいので外来に通ってきてどう?と 聞く。それ

だけで安心感がすいぶんと違う。(R)

③継続 的 リハ 常に同じリハビリが必要なわけじゃない。濃淡がかなりある。集中的にやった方が

ビリのあ り方 いい場合 もあれば、3ヶ 月に1回 、専門家がきちっとチェックして、家や学校での

プログラムをオーガナイズすればいい場合もある。そこをきちっと見極めていっ

て 、ペ ー ス 作 り を して い く。一 貫 性 を持 って フ ォ ロー で き る体 制 。それ が重 要 。(R)

④医療 と教育 子 どもと親御 さんがいて、それを取り囲む職種としていかに情報交換して協力する

の連携 か。それが最低限のプロとしての意識だ、という認識を持ってもらう。(R)

PTが い ろんな先生たちに研修だった り講習だった り、それを先生たちに教えるこ

とが、結局は先生達のスキルアップ、レベルアップにつながって、学校全体が、医

療の知識を持って対応でぎるようになる。(K)

⑤医療者間の 医療機関はみんな忙 しいので、時間を取ってみんなでや りましょう、っていうと合

連携 わない。重み付けをしていくこと。ちょっとした機会に会話をする、とい うことに

して い けば い い 。(R)
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⑥医療機関間 中核になる所同士のネッ トワークづくりしていくことも大切かもしれない。(㊧

の連携 発展途上国におけるリハ専門職種自体が少ないので、長老 とかそ うい う人たちを教

育して、その人たちが重要なリソースになって、情報を集約した りスクリーニング

したり何かを介入するときのファース ト・コンタク トの人になった りする。そ うい

う地域リハビリテーションの手法を利用 して、小児 リハにも応用する。(R)

⑦ コ ー デ ィネ 保健師さんの数が多く素養がある。小児 リハの知識をインプットしていって、ヘル

一 ター案 スマネージメントの1つ の分野 として加えてもらう(R)

小 児ケアにおいて必要なのは小児のことをよくわかって長期的なライフスパンで

見ることができるコーディネーター。それは誰であってもいいのだけど、医学的な

ことも入ってくるのでやは りドクターかな、と。セラピス トにしてもいろいろな教

育関係の人にしても協力しながら繋いでいけるのが理想的。(R)

⑧二次障害対 ス トラテジーを考えるとしたら、最初からある程度かかっている時には長期的な話

策 をして、年に1回 な り2回 な りのチェックアップとい うのをインプットしておく

というのと、それから手帳申請を就職の時にする人にはそこが1つ スクリーニン

グとなる。そうじゃない人にはファース ト・コンタクトをする機関に啓発をする。

(R)

①人手

小児 リハ ビリテー ション人 口の増や し方

 既 に何度 も小児 リハ ビリテーシ ョンに関わ る人材 の少な さが生む問題点 を述べてきた。

しか しこの問題 は、直ちに解決できるものではない。高齢化社会の中、成人の リハ ビリテ

ーシ ョンも必要 とされ、 しか しなが ら毎年生まれ る療法士や 医師はほぼ一定の割合 だ。ま

た、求人 も少ない。 これ らは同時に解決 しなければな らない問題ではあるが、まずは地道

に小児 リハ ビリテーシ ョンとい うものに触れる機 会を増やす ことが大事 である。現在、小

児 の分野 は馴染みがな く、得体の しれない もの、 とい う意識か らも遠 ざけている場合が多

い。 しか し、実際 自分が何 らかの形で関わった場合 、そ こか らは当事者意識 が芽生え、興

味を持つ。そ ういった 「exposureを 増やす ことで、 motivationが 生まれ 、や ってみ ようと

なる。そのexposure作 業が、地道になされなければな らない。」とR先 生は力説 してお り、

これは実際一番の近道 であるとい える。社会的認知度 とも関連す る。障害児が 自分の能力

に自信 を持 って発揮 し、家庭や学校社会に適応 し、成長 に必要なステ ップを順調 に通過 で

きるよ うに援助す る(4.1) とい うリハ ビリテー シ ョンの理念 を社会全体が共有す ることが

実現できれば必然的に社会的な面においても受 け入れ しやす くなると言える。

②頻度

リハ ビリの頻度 はどうあるべきか

 リハ ビリテー シ ョンの頻度 については、家族側が頻繁に欲 しい と思ってい るの とは反対
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に、医療者側は必ず しも高頻度で行 えばいい、 と思つてい るわけではなか った。必要があ

ればいつでも出来 る体制づ くりを してお くことは大切 だが、現実的 にだ らだ らと長 くや る

のは、本 当に必要な人 に行かなくなつて しま うリスク もあるのでそれは望ま しくない。

 また、社会生活が主体 とい う中で、病院に通い過 ぎるの も普通 の成長 とかけ離れ て しま

う問題 もあるとい う。普段 、人は風邪や骨折で病院にかかるよ うに、生活の中で運動機能

的に リハ ビリの支援が必要な ときにかか り、問題が解決 した ら普段の生活に戻 る、 とい う

形式のほ うが生活の中でチャ レンジすることが多 く、良いのではないか、 とい う意見だ。

小児の場合、 ロングスパンで考えることは重要であるが、医学的 リハ ビリテー ションの部

分 に依存は しない ように しなけれ ばな らない。 しか し、最低 でも年1回 は外来に通ってき

ても らい、繋が りが途切れ ないよ うに しな くてはな らない、 とい うのが理想 の形であると

い う。子 どもに とって、何かあった らいつでも相談 できる場所 となれ るよ う信頼関係 の構

築が重要 となって くるといえる。

③継続性

継続的 リハ ビリテーシ ョンゐあり方

 小児の リハ ビリテーシ ョンに関わってきた リハ ビリテーシ ョン専門医のR先 生は、継続

的な リハ ビリテーシ ョンのあ り方 として最 も重要なのは、 しっか りと一貫性 を持 ってフォ

ローできる体制づ くりである、と述べる。NICUか ら始まって、乳児期、学齢期、思春期、

そ して成人期に移行す る。 しか しいつ も同 じリハ ビリが必要なわけではない。濃淡がかな

りある。② で述べた頻度 とも関連す るが、例えば1ヶ 月入院 して、集中的に リハ ビリテー

シ ョンを行 った方が良い場合 もあれば、3ヶ 月に1回 、専門家がきちっとチェ ックして、家

や学校 でのプログラムをオーガナイズすれ ば良い場合、濃淡がかな りある。そ こを しっか

り見極 め、ペース作 りをしてい くことが非常 に重要であ り、それが出来 る人が必要 となっ

てくる。

 また成長 とともに、身体面や精神面な ど様々な面で問題が生 じて来 る。社会 との関わ り

が多 くなれ ばなるほど、ぶつかる問題 も多い。 そ うい う場合 にもタイム リーにア ドバイス

が出来るとい うことが重要である。もちろん、そのア ドバイスも一人で行 うわけではな く、

それぞれ の問題 に対応 した専門の診療科 があ り、資源 もある。他 の診療科の先生、例 えば

小児神経、整形外科の先生、そ してPT・OT・STな どのコメディカル、地域の保健師、教

員な どとな るべ く密 なコミュニケーシ ョンを取 り、ある断面だけで浮上 した問題 を見て考

えるのではな く長 い 目で解決策を考えることが大変大切 なことである。

 例えば小学校の先生であれば、その子 どもに関わるのは一時期だけか も知れないが、先

までを見据えなが ら接 して、一緒になって考 えれ ば同 じ事 をや っていて も違 うはずなので

ある。そ うい う、密な コミュニケーシ ョン、連携 を上手 く取れ るよ うに、ある意味ではコ

ーデ ィネー トしてい く、ゲー トキーパー になる存在が必要である。

 また、これが実現 され るためには、そ うい うマイ ン ドを、小児 リハ ビリテー シ ョンに関
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わる人達すべて、子 どもの親 も持つ ことが必要だ。 それが実現 されれば、ピアカウンセ リ

ングにもな り、様々な問題 にぶつかった時 も、周 りの人のア ドバイスが効 き、医師に相談

しなくても、解決 され る問題 もあるのではないだろ うか。

 一本 の線が しっか りと太 く通 る、一貫 したフォ ロー体制 が小児 リハ ビリテー シ ョン現場

には求められてい る。

 これ は全て、R先 生の小児 リハ ビリテーシ ョンに対する思いである。先 を見据 えた解決策

のため、それぞれの専門を活か し、その上で連携す ることが望ま しい、 とい うのは小児 リ

ハ ビ リテーシ ョンに関わる1人 の医師の意見ではあるが、文献 でも 「障害児(者)は 小児期 か

ら成人期 まで生活す る うえで、ラウフサイクルを考 えた リハ ビリが必要である。一生全 て

の機能 を評価 し適切 な治療 を行 うとい う、全人的(あ るいは包括的)リ ハ ビリが必要 とな

る。」(4.2)とあるよ うに、障害を持つ子 どもに関わ る周 りのすべての人たち、親、医療者 ・教

育者 ・専門職等 にとって重要なメッセージであると考えることが出来 る。

④ 医療 と教育

医療 と教育の連携

 医療 と教育現場のすれ違いを解消する方法 として、やは り両側に意識改革が挙 げられ る。

子 どもと親がいて、それを取 り囲む職種 としていかに情報 交換 して協力す るか、 とい うの

は最低限のプ ロフェッシ ョナル としての意識 だ、 とい う認識 を持 ってもらうことが大事で

ある。

 顔 を合 わせて、地道な信頼関係 を築いてい くことも大事なステ ップである。お互い分か

り得ない、 とい うところか らスター トす るのではな く、分 か り合お う、歩み寄ろ う、 とい

う姿勢 を持つ ことが求められている。

 現時点 ではまだ小児に関わ る医療者 は少な く、特別支援学校や特別支援学級 に常駐が難

しいが、直接子 どもに関わ る、学校 の先生に対 しての支援 なら出来 る。特別支援に関わる

教師陣に研修や講習 を行い、学校全体が、医療の知識を持 って対応できるようなスキルア

ップ、 レベルア ップを目指す こ とが医療 と教育の連携 では必要 な、そ して有効な手段であ

るといえる。

⑤医療者間

医療者間の連携

病院内における医療者 間の連携 は、皆仕事に忙 しくなかなかカンファレンスに時間を割け

ない現状があるが、重み付 けを し、必要なカンファ レンスの 中で他の患者の要素を聞いた

り、朝のあいさつのついでに子 どもの話題 を出 した り、工夫はい くらで も出来 る。医療者

間で、話 をしよう、 とい う姿勢が大事である と言 える。
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⑥医療機関

医療機関間、地域 との連携

 現在、地域の民間病院 との連携が不十分であるが、中核 となる病院が地域 とつないだ り、

中核 になる病院同士のネ ッ トワークづ くりした りしてい くことが求 められてい る。

 また、小児 リハ ビ リテーシ ョンも地域 リハ ビリテー シ ョンの手法 を応用す ることが必要

である と指摘 してい る。例えば、発展途上国にお ける リハ ビリテー ションは専門職種 自体

が少 なく、保健師 もいない ような状況である。そ ういった状況の中で、中核 の病院は地域

の長老であった り、地域 ごとに様 々な役割 を担 っていた りす る人達 との繋が りを強め、そ

の立場の人々を教育す る。 そ うす る と、彼 らが重要 な リソース とな り、情報の集約やスク

リーニ ング、医療的介入のファース ト・コンタク トとなる。 この手法 を利用 し、地域の保

健師 との連携 を中核病院は強 め、地域 に住む障害児 の情報 の集約、スク リーニ ング、フォ

ローア ップを行 えるよ うにすれば、医療機関 と地域 の連携がスムーズになる。

 また、今現在小児の分野 に関わ るセ ラピス ト、ドクターは 「自分たちが人 を育てるのだ」、

とい うつ も りで、積極的に研修や講習を行い、広げてい く活動 も必要である。最初か ら小

児 は難 しい、閉鎖的だ とい う思い込みは捨て、大人で出来ていることが出来ないわけがな

い、 ど うすれ ばできるのだろ う、 と考 えなが ら小児 に携 わる人材 を増やす努力を してい く

ことが必要であるといえる。

⑦ コーディネータ-

コーデ ィネーター案

 小児ケアにおいて必要なのは、小児の ことをよ くわかって長期的な ライ フスパ ンで見 る

ことができるコーデ ィネーター的存在である。 これは家族側 からの要望 も強かったが、医

療者側 も繋 ぐ存在が必要であるとい う認識は一致 してい るようだ。 コーデ ィネー ター をす

るのは誰 であってもいいが、医師の視点か ら見ると、専門的 な医学的視点 も必要 となって

くるので、ドクターがふ さわ しいのではないか、とい う見解である。セ ラピス トに しても、

教育関係の人に しても協力を要請 しながら繋いでいけるのが理想的だ、 と考 えている。

 また、医師か ら地域のつなぎ役 を勤めるのは保健師が最適なポジシ ョンにい ると考 えて

いる。現在、特別支援教育 コーデ ィネー ターな どの新 しい専門職種の養成に国は力 を入れ

てい るが、今か らその職種 を養成 し、全国に配置す るには時間がかかる。 それ よ りは、既

に地域 のネ ッ トワー クの中核 を担 う保健師 とい う立場に、小児 リハ ビリテー シ ョンの知識

をインプ ッ トし、新たなヘルスケアの一分野 として担ってもらうのが一番効率的なのでは

ないか、 とR先 生は語る。実際保健師 は地域のヘルスケアを担い、新生児スク リーニング

等 も行なっている。それ の一環 として、障害児支援が必要な家庭にはそのままフォローア

ップを しっか りと行 う、 とい う体制 がもっ と確立 され、病院の医師 とも繋が ることが出来

れば、様々な連携に役立つ とい うのは十分実現可能性 の高い解決策であると考 えられ る。
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⑧啓発活動

二次障害対策

 軽度の身体機能障害 を持つ子供 たちが、支援 の枠組みが漏れないよ うな仕組みづ くりが

必要である。

 以下は近年注 目されている発達障害に関す る、蒔 田ら(2009)に よる記述である。

いわ ゆる狭間の障害 といわれ る発達障害や高次脳機能障害については、その見 えづ ら

さとわか りづ らさか ら、障害であることに気 づきに くい。症状 として能力のアンバラ

ンスさや集団不適応行動がみ られていても,適 切な対応 方法がわか らず に放置 され て

しまった り、 リハ ビリテー シ ョンや社会的支援 を受 ける機会がな く、士分な発達保障

が されないまま成長す ることもある。社会 との関係性において,生 活 しづ らさを感 じ

てい るこれ らの障害をもつ子 どもたちは、失敗体験の積み重ねが二次的不適応 を呈 し、

学校生活 な どか ら ドロップア ウ トす る状況に追い込 まれることがある。外見ではわか

りに くい障害分野があることを教育や福祉 関係者へ啓発す る機会 をつ くり、適切な医

療や相談支援機関につなげるシステムを構築 してい くことが必要である。(19)

 これ は注 目されに くい軽度の身体障害に も全 く同 じ事が言える といえる。現在 の仕組み

では、乳児期、幼少期 に リハ ビリテー ションを受けて もその後2,30年 全 くサポー トや フォ

ローア ップを受けず、成人期になってか ら身体 に不調 をきたす二次障害 にみまわれ、専門

の機 関を受診せず悪化 し、途方 にくれ る、 とい う例が少な くない。 二次障害 の リスクはあ

ま り知 られてお らず、予防的対策は全 くといっていいほ どな されていない。その実態は、

実際 自分がま さにその対象 であった家族側のイ ンタビューを受けたTさ んも語 って くれた

が、セ ラピス トたち、そして リハ ビリテー ション専門医のR先 生も問題 と感 じていること

であった。 この状況 を打破する方法 として、何か しら啓発的な活動 を工夫 して行 なってい

く、 とい うことがいいのではと様々な方法 を語ってくれた。

 まず、ス トラテジー としてフォ ロー されていない人 のパターン分けをす ることが大切だ。

最初か らある程度病院等にかかっている群には、長期的な話を し、 しっか りと年に1回 な

り2回 な り病院に定期的にかかるとい うのをイ ンプッ トしてお くと、少 しで も身体の変化

があったとき、す ぐに対応することが出来る。

 また、それか ら手帳 申請を就職 の時にする人にはそこが1つ スクリーニング となる。手

帳 を持 っていると、 どの程度の人が どこにいる とい うのがわかるので、啓発 とい う意味で

レター を送 るといった対策を講 じることが出来 る。

 それで もフォローできない人 にはファース ト・コンタク トをす る機関に啓発をす るとい

う方法がある。二次障害の リスクを持つ予備軍 とい うのは、障害 を持 っていてもバ リバ リ

とた くま しく生きてきてい る人たちばか りであ り、そ ういった予防情報に対 して も無関心

であ り、聞 く機会 もない事が多い。それ らの人々に関 しては、ファース ト・コンタク トに
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な りうる ところに啓発を してい くことが効果的である。彼 らが何か しらの痛みや歩 きに く

さ、 とい った症状を発症 して困った とき、きっと自ら近 くのク リニ ック等 の専門家ではな

い機 関にかかる可能性 が高い。整体院や小 さなク リニ ック といった、全 く小児 リハ ビリテ

ーシ ョンの専門的知識 がないファー ス ト・コンタク トにな りうる機 関にパ ンフレッ トを置

いてお くといったよ うな啓発 を し、専門家でな くとも二次障害が存在する、 とい う知識を

少 しでも身 につけて もらった りすることが出来れ ば、そこでのスク リーニングが可能 とな

る。痛みを抱えて二次障害予備軍の人が訪れ た時に、リハ ビリの専門家の紹介 をす るな ど、

その時点で拾い上げることができる。 しか しこれは容易な ことではない。小児 リハ ビリテ

ーシ ョンとは無縁の機関に とってはあま り関心 のあることではな く、啓発活動 をす るに も

相 当な工夫が必要であるか らだ。

 他 にも、啓発活動 としてメディアに取 り上げて もらう、市民公開講座等を開 く、 といっ

た手法がある。 しか し、興味 を持 って もらうには話題にな りやすい話 でない といけない。

脳性麻痺の頚髄症、二次障害 とい ったキー ワー ドを取 り入れ、いかに小児 リハ ビリテーシ

ョンを知 って もらうための有効なキャンペーンをはるか、 といった ことを考 えていかなけ

ればな らないだろう。

 このよ うに、二次障害の存在が社会的に知 られていない、 とい う問題はR先 生 も感 じて

い るようで、医療的支援体制の谷間にい る障害児 ・者 の掬い上 げが難 しいのは事実である

が、注 目することは非常 に重要である と言 っていた。 そ ういった軽度身体障害を持ってい

る人 も、何 らかの支援 が必要だ と思った時にはアクセスできるよ うな状態 に してお くこと

が理想であ り、社会的認知度 を上げることで、 よりセー フティーネ ッ トを敷いてお くこと

が出来 る問題 であると考え られ る。

 医療者側へのイ ンタビュー調査 を終えて見えた課題 は、小児 リハ ビ リテーシ ョンに携 わ

る人 、携 わろ うと思 う人が少 ない とい うこと、医療者その他専門職の意識がまだ到達すべ

き小児 リハ ビ リテーシ ョンの理念 を共有 しきれていない ことが根底 にあることが見えた。

これ らが原因にあることで、障害児 を長期に渡 ってフォ ローア ップする仕組みづ くりが不

十分である現状に繋がってい る。小児 リハ ビリテー シ ョンに関わる人が少ないのは、 リハ

ビリテー シ ョン医学そのものに対す る関心の低 さ、触れ る機会 の少な さ、長年の障害児 の

医療現場が生んだ閉鎖性、障害 に対す る社会的認知度の低 さ等 の原因が挙げ られ、知 らな

い ものには近づかないとい う意識が大き く関係 している。

 また、障害を持つ子 どもに関わる人全てが共有すべ き小児 リハ ビリテー ションの理念 と

い うのは、 自らの専門分野のみに とらわれ るのではな く、多職種間で協力 しあって子 ども

の未来 を作 るとい うマイ ン ドを持 って子 どもに接す る意識 だ。 これ はしっか りと一貫性を

持 った、フォローア ップ体制を意味す る。医療者であれ ば、「訓練 により身体機能 を上げる」

とい うことはその子 どもに とって どのよ うな意味を持つのか、 どの ような身体機能 に重点

を置けばその子 ども自身の生活 の質が上がってい くのか といった、先 を見据 えた関わ り合
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いが重要であるとの見解は一致 した。機能訓練的 に、ただ装具 をつ ければよい、細かい作

業ができるよ うに追求すれ ば良い とい う問題ではないことや、他 の専門職 と情報共有 し、

その子 どもの ライ フスタイル を知 って子 どもの心身の成長 と発達 に合わせ、それぞれ が相

互に協力 ・連携 し、長い 目で子 どもをフォローアップ対応す ることの必要性 は今回の医療

者側のイ ンタビューか らも伺 うことが出来た。現在変わ りつつある小児 リハ ビリテー ショ

ンの分野 であることは間違いない といえ、今後の動 きに注 目してい くことが必要であると

考 えられ る。
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第5章 総 括 ・展 望

5.1文 献調査 とインタ ビュー調査を通 した考察

 先行研究の文献調査 に加 え、家族側、医療者側 にイ ンタ ビュー調査を行 った結果 として

見 えたことは、障害を持つ子 ども本人が実際に小児 リハ ビリテー シ ョンに求めていること

と、それを支える家族が子 どもに良かれ と思って求めること、そ して医療者 がその子 ども

に良かれ と思って行 うことに少 しずつずれが生 じ、そ こに小児 リハ ビリテー シ ョンにおけ

る支援体制が上手 く機能 していない原 因がある可能性だ。

 変わ りつつある社会ではあるが、障害 を持 っている子 どもが、成長や社会生活 において

日々感 じているニーズに、周 りは耳を しっか りと傾 けられているのかはまだ疑問である。

何 のための、誰のための小児 リハ ビ リテーシ ョンなのか、 とい う大元の 目的 を忘れずに子

どもに関わってい くことが一番大事である と感 じた。

 筆者含 め、人は誰 しもそ うであるが、 自己が関わってい る問題 には 目が届きに くい もの

だ。それは医療者 であって も、そ して一番身近な家族であって も、同 じだ。

 先行研究は、医療者の視点で行われているものがほ とん どで、医療現場 と地域間で、障

害児のフォローア ップシステム作 りや、医療 と教育現場間のコ ミュニケー シ ョンをいかに

上手 く取っていくかの体制づ くりに注 目したものが多かった。

 しか し、医療者の持つ意識その ものに も障害を持つ子 どもとその家族が不 自由さを感 じ

ている原因があること、そ してそれ を、小児 リハ ビ リテーシ ョンに関わる多 くの医療者が

気付いていない ことが、本研 究のイ ンタビューか ら読み取 ることが出来た。

 子 どもの障害の程度は千差万別であ り、1人 の大人が抱えきれ ることでも、1つ のや り方

で出来 るもので も、小児 と成人を区別 して考え られ るもので もない。 それ らをわかった上

で、多種職種間での コミュニケーシ ョンを図 り、様 々な方法 を取 り入れ、柔軟性 を持 って

長 いスパンで子 どもの支援 を してい く心構 えを持つ必要があるが、現時点ではまだ昔か ら

の慣習に則 り、変遷 している小児 リハ ビリテー シ ョンの考 え方に適応 できず に狭い視野で

訓練 を行なっている医療者 がいる現状があることがわかった。

 また、本人 と家族側のイ ンタ ビューか らも、親 が子 どもに良かれ と思 って行 うことが、

果 た して子 どものためになってい るのか どうかは、慎重 に判断 しな くてはいけない状況が

あることも浮き彫 りとなった。

 子 どもが小 さい うちは、親の庇護 下にあ り、子 どもの代わ りに判断をするのは親である。

しか しここで、 しっか りと子 どもの未来を見越 した判断が出来ているか とい うのを常に問

い続 ける必要がある。 そ して子 どもが大き くなってきたら、 しっか りと親 と子 がコ ミュニ

ケーシ ョンを取って、子 どもの二ーズを聞 くことが大切なポイ ン トとなる。

 障害 を持 たずに生きて きた親に とって、多 くの場合は障害があることが身近ではな く、

障害 の受容 をすることは難 しい。 しか しその子 どもにとってはそれが現実であ り、その状

況が当た り前である。その上で、社会生活上の不 自由さに向 き合 ってい く。その溝 の埋め

方や乗 り越 え方 を一緒に考 えてい くのが周 り大人の役 目であ り、特に親はそれの橋渡 しを
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する。障害 を持 った子 どもを生んだことを自己の悲劇 ととらえ、 自分が一生懸命な親 であ

ることを証明 し、 自己肯定感のために子 どもの訓練や リハ ビリテー シ ョンに関わって しま

うのでは本末転倒だ。 また、親はいつまでもいるとは限 らない。過度な保護 に も気をつけ

なければな らない。訓練の比重、将来的な自立、成人期以降の二次障害の予防、それ らを

すべて早 い うちか ら客観的に考慮 し、子 どもを支 える医療者や教育者、その他 関わる大人

たち との連携づ く りを進めることが親 の重要 な役 目である し、それ をわかって親が小児 リ

ハ ビリテーシ ョンに関わるこ とが非常に重要 である。そ うい った、本人のみな らず家族の

正 しい受容 とリハ ビリテー シ ョンの理解へのサポー トも今後力を入れ てい く必要性 が見え

た。

 研究を終えて感 じた、本人 と、家族 と、医療者 の求めるものの違いによるずれはこ うい

った、見ている先が違 うとい う面にあるのではないか と考察す る。

 障害を持つ子 ども本人 が求める、小児 リハ ビリテーシ ョンお けるニーズを しっか りと発

信 していくことも今後は もっと必要にな ると考え られる。特に、 自立度の高い軽度の障害

を持ってい る子 どもたちに二次障害が発生 した時に しっか りとフォ ローア ップできる体制

づ くりも必要である。 目立たず、表 面化 しに くい分、身近な家族で さえフォロー しきれ て

いない 部分や、必要な ときに必要な支援が受 けられていない実態があるが、社会の体制 も

認知度 も、理想の姿にはまだ遠い。

 医療者へのインタビューを終えて最後に1人 の方が言 って くれ た、非常に印象的だった

言葉がある。

 「普段家族側 が どうい うことを感 じているか、聞ける機 会が今までなかった。 これは私

たちにとっても、子 どもの リハ ビリテーシ ョンを考 える非常に良いきっかけとなった。」

 多 くの子 どもと、その家族 と接 しているはずなのに、何 を求 めてい るか、現状 に対 して

どう思 ってい るか、な どとい う話は意外にも話 されてない現状がある。ライ フステージに

沿った小児 リハ ビリテー シ ョン支援 には、信頼関係 が欠かせ ない。地道ではあるが、相互

の情報共有は今後の小児 リハ ビリテーシ ョンを形作ってい くステ ップである といえる。

 現在 、着実に小児 リハ ビリテーシ ョンは前に進みつつある。 これはインタビューでの発

言か らも感 じ取れた。であるか らこそ、一番対話するべき家族側 と医療者側 が、言っても

無駄 と思わず、常にお互い発信 し続 けること、そ して聞 く耳を持つ ことを、両者が意識 し

て行なってい く必要性 があるのではないだろ うか。

 今回の研 究では、本人 と家族 、そ して医療者側 が感 じる小児 リハ ビ リテーシ ョンにお け

る支援の課題や現状のポイ ン トとな る点 を集 めることが出来た ように思 う。 そ して見 えた

ことは、「法制度の改革にとらわれてそれに迎合するのではな く、 自らの臨床技術 を磨 くと

共に地域 に点在す る社会資源 との連携 を強化 し、その総合力で子 どもたちを育む姿勢 と努

力が展望 を切 り開 く鍵 となる」(2"1)とい う点が改めて重要だ とい うことだ。法制度 の改革が

行われても、それ を上手 く活用できなければ制度やサー ビスがあっても意味が無い。

 言葉や報告書だけでの提案ではな く、実の連携 が今、求め られてい る。
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5.2本 研究の限界 ・反省

 今 回、インタビュー調査 を行 えた人数は本人 と家族そ して医療者の10人 と、全体の小児

リハ ビリテーシ ョンの全国的な実態をつかむには どうしても少ない人数であったことは否

めない。様 々な課題 を明 らかにす ることはできたが、バイアスのない、一般的な見解 であ

ったかは少 し議論 の余地 を残 して しまった。また、バランス としてはよ り多 くの、障害 と

向 き合 う当事者へ のインタビューが出来 る事が望 ま しかったが、表立って活動 していない

限 りなかなか探 しだすのが難 しく、1人 の意見 を取 ることしか出来なかった。

 さらに、研究当初、障害の種類や重度や軽度 といった程度 にかかわ らず、すべての障害

児のニーズを満 たす よ うな、受 けたい ときに受け られ る支援 を、 とい う思いで研究を始め

たが、扱 う範囲が広すぎた ことは本研究を進める うちぶつかった壁 である。特 に、筋 ジス

トロフィー などの、障害児支援の枠組みに入 る疾患は先天的ではあるものの、進行性であ

るので、例 えば脳性麻痺な どといった先天性の疾患 とは全 くスタンスが違い、求めるもの

があま りにも違 って しまっていた。一部 は答えてくれた意見同士がぶつか り合い、分析で

苦労 し、意見 を排除せ ざるを得ない場合 もあった。

 また今回は、小児 リハ ビリテーシ ョン とはいえ、運動系障害に重点を置いて本研究 を進

め、全 く発達障害や高次機能障害等の障害や知能障害 には触れることができなかった点は

大いに反省すべき点である。

 小児 リハ ビリテーシ ョンが扱 う疾患 ・範囲は広 く、みな等 しくQOコLの 高い生活 を営む権

利があるの と、小児 リハ ビ リテーシ ョンを同 じ目線 で考えられ るのとは違 う。

 小児 リハ ビリテー シ ョンの 目指す基本概念 を理解 した上で、様々な立場 か らのジャンル

分 け、切 り口か ら障害児の長期支援を個別 に考えてい く必要があることを学んだ。

 また、本研究 においては問題点の整理 と、今後の展望を述べ るにとどま り、更なるステ

ップのアクションを起 こしてその効果 を測 る、 とい うところまでは到達出来なかったので、

実の取 り組み、問題解決策 の一歩 を踏み出せていないのが大変悔やまれる ところである。

5.2今 後の展望

 本研 究を終 えて、今後の展望 として3つ 挙げられ る。

 医療者 のみな らず、行政、教育者な どの小児 リハ ビリテー シ ョンに関わってい る人たち

には、障害児 ・者の二ーズ、二次障害の存在、一時的な関わ りではない生涯 的なフォロー

ア ップの必要性、狭い視野 の中で個人的 に支えよ うと思 うのではな く、周 りと協力 し合 う

必要性 を説いてい く必要がある。小児 に関わる人たちであるか らこそ、同 じ土俵に立つ と

い うことが大事であ り、理念 を共有す る必要性がある。 これが共有 されれば、一本の太い

幹で子 どもを支えることが可能 にな り、 どのよ うな問題 にも対応 可能 となる。 また、軽度

の障害 を持つ子 どもたちへの注 日が少な く、二次障害の リスクについて理解が足 りていな

い実態があるので、そ ういった面で もフォローア ップ体制が必要不可欠 であることを説い

てい くこ とが重要だ。

54



 何 らかの医療 の分野 に進 もうと思っている人たちには、様 々な医学分野 の中でも リハ ビ

リテーシ ョンが人の生活上持つ重要な役割や、スポー ツ リハ ビリテーシ ョンや成人 リハ ビ

リテーシ ョンだけではない、小児分野の重要性 などを知って もらうことが必要 だ。小児 リ

ハ ビリテー シ ョンの分野に携わろ う、 と思 うモ チベー シ ョンを高める活動 を行 なってい く

ことには非常に意義 があると考え られ る。積極的に障害児 ・者 と触れ合 う機会があれば、

当事者意識が芽生 え、その分野へ進むきっかけ となるので、そのきっかけづ くりとなるよ

うなアクティビテ ィが増 える必要がある。

 また これは教育現場 にも言 えることであ り、教育に携わる人にも、特別支援教育に関わ

ってい こうと思 うモチベー シ ョンが大事である。 もっ と障害児が身近にな り、特別支援学

校 のみな らず特別支援学級 を増や しその中で しっか りとした支援 を してい く体制が作 られ

れ ば、普通学校 に通 う障害 を持たない子 どもたちに とっても知 らない存在ではな くな り、

ゆ くゆ くは社会全体が 当た り前に受け入れ られ る雰囲気 となってい くことが可能であるか

らだ。

 最後 に、今現在 は障害児 ・者 に関わっていない人たちにも、 もっともっと認知度 を高め

る必要性がある。家族が障害を受容す ることがなかなか難 しいのも、子 どもた ちが社会生

活における人間関係で悩みやすいのも、社会的認知度が上がれ ば変わってい く。時代の移

り変わ りとともに、ICIDHがICコFへ の障害観 が変わったよ うに、社会的な成熟度が上がれ

ば理解は進む。昔は子 どもが障害を抱えていることをなるべ く隠すよ うな風潮 もあったが、

今は もっと、お互いの歩み寄 りの結果、親 もオープ ンになってきている。人々が無関心な

ことに関心を向け させ ることは難 しく、時間のかか る作業で もあるが、当事者や家族側が

諦めず に常に二ーズ を発信 してい くことは一歩でも社会的理解 を進 ませるきっかけとなる。

5-3お わ りに

 本研究はここで終わるが、研 究でも述べた とお り、実の取 り組みが大切であるので、今

後 も何 らかの形で正 しい小児 リハ ビリテーシ ョンの理解を深 める活動に携わって行 くつ も

りである。

 特に軽度の身体機能障害で、 自立度が比較的高 く見放 されがちな、た くま しく生きてい

る障害児 ・者が少 しで も不 自由な く、我慢す ることな く暮 らしてい けるよ うな社会 にする

ために貢献 していけた ら、と考えている。本研究の家族側対象 のインタビュー調査の中で1

人、 とて も良い出会いがあった。脳性麻痺 による軽度 の運動機能障害を抱えて暮 らしなが

ら、社会 に発信 している当事者本人の子 である。尊敬すべき彼女は、たまたま同年齢で話

が合 うだけでなく、 自分の二次障害 と向き合いなが ら、その上未来 の子 どもたちのために

現状の小児 リハ ビリテーシ ョンの環境 を変えよ うと奮闘 している。彼女 とふた りで一緒に

なって何かアクシ ョンを起 こせ ないか、 と現在構想 中である。現段階の案では、セラピス

トを 目指 している学生向け、 もしくは一般市民向けに講座 の よ うな形 で話をす る計画が上

がっている。障害 を持 って生 きるとはど うい うことなのか、 どのよ うな事に困ってい るの
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か、現状 は今 どうなっているのか、 リハ ビ リテーシ ョンとは何 なのか。 当事者視点、家族

側視点な どを交 えて行い、双方向の会話が生まれるよ う交流会 も入れ るつ もりだ。今はま

だ構想を練ってい る段階であるが、実現 にこぎつける事が出来れ ば、きっと何人かの人の

意識は変えられ るはずだ。「exposureに よるmotivationを 上げる」 とい うR先 生の話の通

り、1人 で も問題意識 を持って、興味を持って小児 リハ ビリテーシ ョンの世界に飛び込んで

来て くれた り、現状 を周 りに話 した りして くれた ら、少 しずつ リハ ビリテーシ ョンを囲む

世 の中は変わってい く。不満 を持った り、現状に対 して諦めた りしていても物事 は良 くな

らない。動 かない と、何 も始ま らない。筆者は発信できる側 の人間で、 このこーズに気づ

いた人間である以上、まずは発信 と啓発 に向けたその一歩を、 自分で も踏み出す ことが、

筆者 が出来る最大の貢献ではないだろ うか。

 最後に、この研究のイ ンタ ビュー を通 して様 々な人 々に出会 うことが出来た。そ して長

いインタビュー を通 して本人 と家族、そ して医療者 の様々な思いを聞き、筆者 の思いも伝

えることが出来た。 この研 究を通 して出会 った方々、そ してこの論文を読んで くれた方々

に とって もこれが何 らかの刺激 とな り、障害を持って生きる子 どもたちを囲む社会が少 し

で も良い方向へ繋がっていってくれ ることを願 う。
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【付属資料】

①家族側インタビュー結果分類表

分類 サブカテゴリ 詳細カテゴリ 台詞 名

医療 ①医療に対す る

不信 ・不満

a.リ ハ ビ リの 継 続

性

(子どもセンターで リハビリをやめた)理 由としては効果が見られなかったから、リハ

ビリを減らされ、 じゃあいいです、となった。

H

医療 ①医療に対する

不信 ・不満

a.リ ハ ビ リの 継 続

性

診療報酬の関係により18歳 未満は200点 となり、18歳 以上は180点 と下がってしま

う。そして何より大きいのは、月に脳疾患リハ ビリで算定した場合、月13回 までしか

訓練が実施できない。ー単位20分 と厚労省で決まられたものの、1単 位で訓練を終え

るのは、筋緊張をとりのぞいたりすることも含むと事実上、困難にな り、ー回の訓練に

2単 位(40分)算 定することになる。そ うすると現状維持が精一杯で機能の向上ある

いは改善をするには時間的にも厳 しくなると考えられる。 また療法士が一日あたりに

診ることができる患者の数は決められており、さらに訓練に十分の時間がとれない。ま

たリハ ビリの継続期間も定められており、脳疾患の場合は180日 と上限が決められて

いる。

T

医療 ①医療に対す る

不信 ・不満

b.専 門的知識の欠

如

足首を脱臼していたのを、病院では見つけてもらえていなかったが、東洋医学的治療で、

足の脱臼と変形が治った。

H

医療 ①医療に対す る

不信 ・不満

b.専 門 的知識の欠

如

しかし、基本的には昭和の定義が土台となるため、「二次障害をしらない」「脳性麻痺は

変化 しない と思っている」医療関係者、 ドクターは少なくない。

T

医療 ① 医療に対す る

不信 ・不満

b。専門的知識の欠

如

二次障害って何?と 医療者がなるのでは話にならない T

医療 ①医療に対する

不信 ・不満

c施 設不足・経験不

足

脳性麻痺のことを知っている専門の医師、療法士は少なく、専門家にたどり着くまで当

事者も苦 しみをかかえる。

T

医療 ①医療に対する

不信 ・不満

c施 設不足・経験不

足

リハビリを気軽に受けられる施設がもっと増えればいい T

医療 ①医療 に対す る

不信 ・不満

c施 設不足・経験不

足

理学療法士の実習でも、脳性麻痺の患者に触れる機会がないから、教科書で習 うくらい

で現実感がない、わからない。 もっと実習に取り入れて欲しい。

T

医療 ①医療に対す る

不信 ・不満

c施 設不足 ・経験不

足

療法士が実際に少 しでも練習として脳性麻痺の子をリハ ビリした経験を持つことが出

来れば、そういう子が来た時に受け入れやす くなるのに。

T

医療 ①医療に対す る

不信 ・不満

d精 神的サポー ト 療法士に、リハビリの訓練的な意味だけでない部分で支えてもらえる仕組みがあればい

いのに

T

医療 ①医療に対する

不信 ・不満

e.配 慮 不 足 そのため、成人期など発症 しやすい時期に体の変化が起きると、気持ちの問題 と思われ

て片づけられることも多い。

T

医療 ①医療に対する

不信 ・不満

e.配 慮 不 足 お兄ちゃんは療育センターに通っていた。先生は良かったのにSTの 人 が、『やったっ

て無理だよ』なんて言 うものだからかちんときて。

Y

医療 ①医療に対する e.配 慮 不 足 整形外科の先生も、手帳には、まだ可能性があるから書けないって言われて書けないこ Y
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不信 ・不満 とは な い だ ろ う、 っ て。 親 の ニ ー ズ が わ か っ て な い 。

医療 ① 医療に対す る

不信 ・不満

f医療者間の連携 そこはすごく連携ができてなくて大変だったんだけど、整形外科を受診した際に普通リ

ハ ビリ受けられたら2回 も行かなくていいからそれ くらいまとめて予約取れるように

してくれたらいいのに、ばらばらの曜 日と時間帯に取らされる。一般的な病院は別々に

取るのが普通だからそ う言ってしまえばそ うなんだけど、そういう配慮があってもいい

じゃないか、と思 うんですよね。

Y

医療 ②医療に対する

不安

a.治 療方法への不

安

手術の提案をされるようになった。手術を1回 したら、成長に伴って何度も何度もメ

スを入れなくてはいけないとい うことに母親の躊躇があった。

H

医療 ②医療に対する

不安

a.治療 方法への不

安

今の治療法もでたばかりで不安。どう選択すればいいのかわからない。

                        檀

T

医療 ②医療に対する

不安

b.リ ハ ビ リ の 継 続

性

就学から就労等に切 り替えたりする時期 というのもあるが、学園にいる時期から離れる

となかなか難 しいように思 う。

H

医療 ②医療に対する

不安

b.リ ハ ビ リ の 継 続

性

高校時(18歳 まで)は 学校や学園等での専門家(特 別支援学校教諭)等 の支援が確立

されているが、学校とい う場から離れてしまうと、つなが りあるいは訓練の保証 ・支援

も困難iになることがあるのではないか。

T

教育 ①教育に関する

不安

a.学 校 生活 に関す

る不安

小学校は普通学校。そこ(小 学校)は 田舎なので、1ク ラスが20人 いないような町で、

そこなら人も少ないのでやっていけるかな、と思った。

H

教育 ①教育に関する

不安

a.学 校 生活に関す

る不安

自分と妹もその中学に通ったので中学校の様子がわかるので、そこに弟を通わせること

が、果たしていいのか。一番大事な時期に心の方が心配になった。頭は別に大丈夫だが、

身体の方は成長と共にどうしても差が出てきて しまうので、中学からは養護学校に通 う

ことにした。

H

教育 ②教育に対する

不満

a.教 育委員会 に対

する不満

普通学校に通わせるつもりだった。でもそのあと教育委員会の方で問題になったみたい

で、養護学校を勧められた。

Y

教育 ②教育に対する

不満

a.教 育 委員会に対

する不満

普通級に通わせたいと思ったら大変。教育委員会が後ろからものがとんできたら対応で

きるのか、給食が食べ られるのか等の例を次から次へと並べて、どうにか面倒 くさい生

徒を受け入れたくないとい うスタンスが明らか。

1

教育 ②教育に対する

不満

a.教 育委員会に対

する不満

密室に呼ばれて、5人 の教育委員会の人に矢継ぎ早に質問されて非常に怖かった。教育

委員会は普通なら、子どもにどうやったら教育を受けさせられるかを考えて、どうにか

して支援体制を整えてあげようとか思ってもいいはずなのに、自分たちが他から何か言

われた時に、何か会った時に面倒な事にならないように、障害があるなら養護学校行っ

てよ、と。変な問題起こさないでよといった、トラブルが合った時に責任を取りたくな

い、という考えが明々白々だった。

1

教育 ②教育に対する

不満

b.権 利 に対する不

満

場所は栃木だったので、毎 日車で1時 間ちょいかけて送 り迎え。水戸に良い特別支援

学校があったらそこに通っていたんだけどね。

H
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教育 ②教育に対する b.権 利 に対する不 普通に太陽の会とか療育センターとか行きだして しまうと、もう養護学校の道 しかな Y

不満 満 い。 そ うい うふ うに ひ かれ て しま う。 それ が普 通 か な 、 っ て思 う。

教育 ②教育に対する c.特 別 支援学校に (養護学校は)ま あ普通の学校よりは手厚いと思って行ったんですけど、すごく手厚い H

不満 対する不満 か、ってい うとまだまだ遅れている。

教育 ②教育に対する d.普 通 学校 に対す 普通学校のデメリッ トは障害をもった子がどうやって生きていくかを教えてもらえな T

不満 る不満 い 。

教育 ③教育に対する a.特 別 支援学校へ 私の弟は引っ込み思案だと思っていたし、あんまり人前で喋れないと思っていたけれ H

安心感 の安心感 ど、養護学校の中で言えば、麻痺も軽度だったみたいで、学校の中では生徒会長やった

り、よくみんなの前で喋ったりとかをよくやっていたので養護学校に行かせて良かった

と思 っ て い る。

教育 ③教育に対する a.特 別 支援学校へ 養護学校は本当に手厚い。普通学校に通っていたら送 り迎えは親だし、やっぱりさすが 1

安心感 の安心感 は養護学校だけあるな、と思った。

家庭 ①家族関係に関 a.夫 婦 関 係 両親で支えるって本当に難 しいんだなって。両親離婚 してしまっているってい う状態が H

する不安 多いんですよね。お父さんいなくてお母さんだけ、ってい うことがすごく多い。

家庭 ①家族関係に関 a.夫 婦 関 係 うちの病院でみている方も、ただでさえそ うい う子どもを育てるって大変なのに、旦那 H

する不安 さんが全然ってい う感じだとやっぱり大変で。

家庭 ①家族関係に関 a.夫 婦 関係 やっぱり男の人に母親的な親になれ、っていうのは難 しいんじゃないかなって思って、 H

する不安 それを強要してしまっている夫婦が上手くいってないのかもなあ、と。

家庭 ①家族関係に関 b.兄弟関係 妹には、『お姉ちゃん一緒に隣を歩かないで欲 しい』 と言われた。 T

する不安

家庭 ①家族関係に関 c.世 間 体 わりと母親側は、育てていかなくちゃいけない現実が目の前にあるし、情報発信 したり Y

する不安 共有 したりしてどんどんアクティブにやっていきたいんだけども、お父さんとか身内、

おばあちゃんとか親戚とかは、言ってくれるな、知らせてくれるな、そ うい うのを発信

するな。世間体を気にする、みたいな、そ うい うタイプで した。

家庭 ①家族関係に関 c,世 間 体 主人は手帳取得もすごく嫌がっていた。会社に知られるから。私は病気がわかった時点 Y

する不安 で離婚 しようと思いました。

家庭 ②子育てに関す 父親が、弟が3歳 の時にクモ膜下出血で亡くなったんですよね。そこからは母一人で私 H

る不安 と妹 と弟を育ててくれた。相当大変だったと思います。

家庭 ②子育てに関す やっぱ りマニュアル じゃないかな。うちの母見てても思 うんですけど、こうい う状況に H

る不安 なったときにこうすればいい、みたいな指針が全くないんですよね。ただでさえ子育て

って難しいのに、その上障害を持ってるからどうい う育て方が正しいのかわからない。

家庭 ②子育てに関す 障害が軽度だったため、普通の子と同様に、普通学校に入れられた T

る不安

家庭 ②子育てに関す お父さんはお父さんですごい負担なんですよね。自分は仕事に行っちゃうし、手伝えな Y

る不安 い。父親を巻き込みにくいとい うところでは、自分が大変だったってだけじゃなくて、
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今のママたちも大変だと思いますね。

家庭 ③障害受容への

ステップ

母親 としては逆に、ちょっと遠 くまで通 う、という行為が逆にいい時間のメリハ リにな

っていた、とも言っていたけれ ど。

H

家庭 ③障害受容への

ステップ

言語聴覚士の勉強をし始めて、弟が言葉を覚えにくかった理由を知って、母親は救われ

た。

H

家庭 ③障害受容への

ステップ

母親は、今やっと障害と向き合っている。 T

家庭 ③障害受容への

ステ ップ

別れようと思った。でもどうもみていると、性格的に行けそうかなって。そ うい うのを

克服 してきて、主人はすごく変わったんですよ。

Y

地域 ①就労環境 a.就 労 環境 に対す

る不安

障害とともに生きていくには、就学後からが本当の意味で、どう向き合い社会にでてい

くか。

T

地域 ①就労環境 a.就 労環境に対す

る不安

一度就活したものの、二次障害の影響で長時間座っていることが困難にな り、辞めてし

まった。

T

地域 ①就労環境 b.就 労環境に対す

る不満

弟はこないだ就職が決まりました。1番 に。初めて。でもまだ他には決まった人がいな

いんですよ。

H

地域 ①就労環境 b.就 労環境 に対す

る不満

合同説明会があってこないだ行ってきて、現役高校生だけじゃなくてまだ就職できてい

ない障害者もいっぱいいて、説明会のときはどこにも引っかからなくて、あとでたまた

ま連絡がきて、内定をもらえた感 じ。

H

地域 ②地域・行政サー

ビスに対す る不

満

a.障害者支援 学校は就職面接の場所に連れて行ってくれるわけではないので、家族が面倒を見てあげ

なくてはならない。

H

地域 ②地域・行政サー

ビスに対する不

満

a.障害者支援 地元の隣町に医療福祉センターがあったので、そこにかか りながら学校に通 う子もいた

が、そこにはもう小学校前にかかっていて一度出てしまっていたので、完全に学園の方

に行 く事にした。

H

地域 ②地域・行政サー

ビスに対す る不

満

a.障害者支援 地域で障害者支援が充実 していると、障害者スポーツなどのイベントも充実しているの

で、住んでいる場所こそは茨城でも、栃木でスポーツ大会に出場 したりしている。

H

地域 ②地域・行政サー

ビスに対する不

満

a.障害者支援 急に、面接が出来る、という連絡が入った時も、母親が自由に動けたから対応できたの

かな、と。

H

地域 ②地域・行政サー

ビスに対す る不

満

b情 報不足 いろんな今情報化時代だけども、ことさらハンデがある親や子どもの場合プライバシー

があるからとかいってあんまり外に情報発信 しないじゃないですか。

Y

地域 ②地域・行政サー b情 報不足 でも今の保健婦さんはもう全然駄目。電話 してこない。忙しい、っていうのがあるのだ Y
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ビスに対す る不

満

ろ うけ ど…

地域 ②地域・行政サー b.情報不足 だから結局は人との出会いですよね。そ ういう人間関係が作れるような体制づくりをし Y

ビスに対す る不 て欲 しいですよね。

満

地域 ③制度に対する 車いすは2級 から。医療費助成も2級 からとい うもの。年齢が高齢になるにつれて等 T

不満 級の制限も緩和されるとい うことはあるが、学童期から成人期と一番社会性が養われる

時期には限られた制限

地域 ③制度に対する 障害者自立支援法により、障害者側も原則一割負担となり、応能負担から応益負担と変 T

不満 化した。金銭的にも、福祉制度を利用するにも100項 目近くの質問、主治医の意見書

等利用を申請するにも障害者側にとっては負担が大きい

地域 ③制度に対する 重度障害者の方が、サービスも多く、様々なものを取り入れながら生活はできる。 T

不満

地域 ③制度に対する 同じ障害でも程度が軽度な場合、サービス量は減る。 T

不満

地域 ③制度に対する 自立度は高くとも何 らかの支援が必要 とする重度でもなく健常者でもなく、中間層が一 T

不満 番中途半端で支援も十分なものにまで至らないのが現状である。

地域 ③制度に対する また脳性麻痺のように二次障害を考え、負担のかからない、無理のない動作をすること T

不満 を重点におく時期にきても、車いす等の福祉道具が必要になったとき、手帳等の等級に

よって決まるため、「予防」 という意味では取 り入 られない。

地域 ③制度に対する あくまでも現状に合わせてというのが指針である。事前に取 り入れることができると状 T

不満 態も維持できる可能性は多くあると考えられる。

地域 ③制度に対する 成入期を越えた、福祉施設や医療施設で訓練や体をス トレッチするなど身体機能の確保 T

不満 の保証があれば身体も維持 しながら新たなライフスタイルを築いていく事も可能では

ないか。そ ういった支援体制をまずは確率 していく事が重要ではないか。

社会の ①孤独感 高校くらいではママ友みたいな感じで集まって喋る、ことはたまにありましたけど、家 H

理解 族の会、みたいにはなってないです。やっぱり障害の程度も違 うし、先に就職が決まっ

ちゃったってことも言えてない し、そもそも考え方も結構違 う。もともと人数が少ない

親同士でも、全然考え方が違 う。

社会の ①孤独感 母親 も、 い い の か な 、仕 事 しな くて 。 とい う葛 藤 もあ っ た。 H

理解

社会の ①孤独感 また学校 という守られた社会から、就労あるいは特別支援学校のような障害者の枠組み T

理解 を越えて社会にでたときに、健常者 とのかかわりが少ない分、あるいは専門家はじめ理

解がある環境から理解も少ない、障害についても様々な意見がある中、どう社会に適応

したら良いか分からない。
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社会の ①孤独感 健常者 とのかかわ りの中で障害に関 しても今までのように理解のある環境ばかりでは T

理解 ない。そういったときに、特別支援学校のときのように理解を求めたりすることばかり

になってしまったりと、「分かってくれない」という想いが募る

社会の ①孤独感 障害を理解 してという方が難 しく、分かってくれないのではなく、知る機会や触れ合 う T

理解 機会もない。

社会の ①孤独感 また社会経験が少ない故に、くじけたりしたときに今まで同じ境遇または理解のある環 T

理解 境の中にいると余計に嫌なことを言われたり、そういう思いが少ないために、気持ち的

も、健常者との関わ り方や忍耐力とい う意味では、難 しい面もある

社会の ①孤独感 未熟児 ・脳性麻痺のことを相談できる人がいなかった。 T

理解

社会の ①孤独感 リハビリしながら上手に生きる、どうしたらいいのかの情報が欲しい T

理解

社会の ①孤独感 問題意識を持つ親が減ってきたかも0あ るものを利用する。あるものに乗っかる。 Y

理解

社会の ①孤独感 相談のってくれる場所がね、ないですよね。 1

理解

社会の ②不満 ハンディキャップがあっても、ちょっと目が悪い人と同じ、みたいな感覚になってしま H

理解 えばいいんですけどね。

社会の ②不満 障害者の集まりは、健常者があれをしてくれない、これをしてくれない、あ一してほし T

理解 いといった要望や文句ばかり。

社会の ②不満 程度が軽くて自分でやれることがあるなら、自分で訓練やればいいじゃん。ってなっち T

理解 や う

社会の ②不満 健常者の視点があるのはしょうがないけど、もっと客観的に見てやってほしい T

理解

社会の ②不満 障害者団体は親がメインで、そんなんじゃ本当に当事者が欲 しい リハビリや支援がわか T

理解 らない

社会の ②不満 脳性麻痺が身近 じゃないと関心がない。だからといって患者の会だけで話 していても、 T

理解 開かれないし、もったいない。みんながニーズを聞けるようにするべき。

社会の ③理解者への信 小学校の間はずっと東洋医学の先生に診てもらっていた。先生も女性の先生だったの H

理解 頼感 で、母親も救われている部分があった。

社会の ③理解者への信 自分が栃木にある国際医療福祉大学に通 うようになり、大学の先生にも相談できるよう H

理解 頼感 に な っ た。

社会の ③理解者への信 そんな中、専門家はじめ、当事者同士でも高校後の 「支援体制」・「つながり」が重要視 T

理解 頼感 され る。
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社会の ③理解者への信 地元の保健師さんをよく使った。これを調べ といて、とかなにを頼んでも絶対欲 しい情 Y

理解 頼感 報をくれたり、すごく出来る人だった。私が労力を使わなくても、情報をもらえたのは

本当に助か りましたね。

社会の ③理解者への信 本当は個人情報だから、当事者が ドクターに連絡 しないといろいろ答えてはくれないの Y

理解 頼感 だけど、3人 の保健婦 さんたちはそういう情報をとれた、というか、お母さん困ってる

んだけど、って言っていろいろな人や場所と繋いでくれたんですね。

解決策 ① 今 後 へ の 期 コーディネーター的存在とい うか、窓口。『はい、あなたにある選択肢はこれとこれで H

待 ・要望 す。これをすればああなって、これをすればこうなる。』 という風に示してくれる、障

害児支援のエキスパー トが地域、地域にいて、相談窓口としてお母さんたちをガイ ドし

てくれたら一番助かるんじゃないかな、って思 うんですよね。

解決策 ① 今 後 へ の 期 私が思 うのは、今後高齢者がどんどん増えていくので、それに付随して、障害を持った H

待 ・要望 子 どもたちが育った時に、同じようにリハビリを受けられたり、その高齢化に伴って必

要になる成人リハ ビリを実際その障害者たちがやったりとか。

解決策 ① 今 後 へ の 期 もともと障害があったりして年齢を重ねた子たちは、普通に生きてきた人達より気持ち H

待 ・要望 を理解 しやすいので、そ ういう部分にも雇用を生み出せるかも?

解決策 ① 今 後 へ の期 その子たちにそ ういう道もあるよ、ってことを教えたりするっていう、そういうふ うに H

待 ・要望 なっていったらいいな、って思いますね。お互いが支えあう社会。そ うすると高齢者施

設に必要なスタッフってまだまだ必要な感 じなので、そ ういうのもいいんじゃないかな

っ て 。

解決策 ②意識改革 やってもらうのではなく、伝えて一緒にやっていく。 T

解決策 ②意識改革 障害は特別ではない、自分の出来る範囲で分かってもらうのではなく、現状を訴えてい T

く こ と 。

解決策 ②意識改革 今、自分ができること、この現状や脳性麻痺のことを発信 して、あま り知らないとい う T

現状を少しでも変えること、今こうしたらこうあったらいいのに。と悔 しい想いや悲し

い想いをすることもある。でも何もしなくて将来同じ想いをさせ る子たちがでてしま う

のは何 よりも悲しい。自分ができることは今他の子たちが伝えたくとも伝えられないこ

と、現状を、発信 して将来のことも含め、動かないといけないと思っている。
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②医療者側インタビュ-結 果分類表

分類 サブカテゴリ 詳細カテゴリ 台詞 名

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 圧倒的に少ない。3,4年 時に、専門分野に入ってから選択制で、典型的なCPの ことを

週に1コ マ程度。

YLT

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 療法士になる大学に入って、そこで初めて、小児って結構狭い分野なんだな、と。 リハビ

リテーションは今の流れだと高齢者、になっているじゃないですか。あとはスポーッとか、

そ うい う分野の方が大きくて、小児 というとす ごいマイナーな、狭き門になわけですよね。

だから、先ほど栗原 さんが言っていたように、やっている施設が限られる。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 学校の分野的にも狭いとい うのもあるし、学校の中でリハ ビリと言ってもどんな勉強、す

るかってい うと、どういう疾患があ ります、どういうアプローチがあ ります、ってい う範

囲に留まってしまっている。

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 理学療法士の運動を診る、小児のご家族を含め、一人-人 のそういう成長具合に合わせ、

物を考えるだとか、というまでの話までは詳 しくは習わないし経験しない。だから本当に

1分 野で1授 業。

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 学校にもよる。そ うい うカ リキュラムでやるところもあれば、小児が専門の先生がいると、

そうするとそこに力を注いだとか。学校によっても多分ちょっと温度差があるし。

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 学校で学べることってそんなに、本当に実はさわり程度。臨床に出て初めて分かることが

多い。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 2/40し か行ってなくて、そこで思われていたのが、やっぱり小児 というのは別立て。今色々

分野もあるが、脳卒中、スポーツ系などいろいろある中で、やっぱり異分野、抵抗を示す

人はいますね。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 小児はもうだめ、とい う人もいるし、とっつきにくいと思って しまう人もいる。指示が通

らないってい うのもあるし。大人だとこちらとある程度 コミュニケーションがとれるが子

どもはそ うではない。まあ子どもに関わる事自体、20歳 そ こそこぐらいの年齢だとあんま

りないから、どうい う感 じか想像しづらいことも関係してるのでは。

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 やっぱり知 らないものへの抵抗感って大きい K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 実際実習に行ける施設も小児を扱っている施設が少ないのであまりないので、それだけに

小児に関わる機会が本当に少ない

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 小児 リハビリテーション学会はないんですよね。小児系はいろいろあるのですけど…小児

神経学会 とか。小児理学療法学会もないかな。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 小児のことをわかっているセラピス トというのはどうしても少ない 0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

マイナー分野 逆に言 うと医療の中でも、 ドクターもそ うですけどOT/PT/STも 、非常に小児を専門とす

る人が少ないですよね。

R
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小 児 リハ ①携わる人が マイナー分野 日本おいては今、どうしても高齢者にウェイ トが置かれていて、政策的にもあと社会の関 R

の問題点 少ない 心も、なので子 どもがどうしても置き去 りにされている。お金の面でもそうだし、サービ

ス、人の面でもそ うですよね。

小 児 リハ ①携わる人が マイナー分野 だから脳性麻痺って言えば、小児科で色々な原因で起こる脳の障害で、変な言い方でいう R

の問題点 少ない と、waste basket diagnosisつ ま り くず か ご的 な診 断 って い う言 わ れ 方 もあ るわ け で す よ。

欝

つまり多様な原因によって起こっている。例えばある遺伝子の変異で起きている、 という

ようなはっきりしたようなもの じゃないですよね。だから医学生にとってもなんだかわけ

がわからない、ぜんぶ集めたようなもの、と言 う感 じがあってすごく関心ってい うのは向

かないのですね。

小 児 リハ ①携わる人が マイナー分野 日本 で リハ ビ リテ ー シ ョ ン とい うと、 回 復 期 リハ ビ リテ ー シ ョン 、脳 卒 中 の リハ ビ リテ ー R

の問題点 少ない ションあるいは骨折のリハビリテーションなのですよね。ほとんどが、9割 がそ うですよ

ね 。

小児 リハ ①携わる人が マイナー分野 そ うするとそ うい うことを全く経験したことがない専門医が残念ながら多い R

の問題点 少ない

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビリ専門 で あ とは 、 も うひ とつ 、 小 児 の リハ ビ リテ ー シ ョ ンの 前 に、 リハ ビ リテ ー シ ョン 自体 の 、 R

の問題点 少ない 医が少ない ニーズをまだ満たしていないのですよね。

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビリ専門 今 日本で、小児とか大人とか、教育機関、研究、そうい うのを担えるリハビリテーション R

の問題点 少ない 医が少ない 専門医が何人必要か、ってい う私が理事長をしていた頃に試算をしたのですよ。そ したら

日本の人口とかを考えると4000人 っていう数字になった。今何人いるか、ってい うと1800

人 ち ょっとなのです。まあ、半分以下なのですね。これはリハビリテーション全体で見て。

で、だいたい年間にリハビリテーション専門医っていうのは50～60人 増 えているんですよ。

とい うことは、あと2000人 を満たすには後何年かかるかとい うと、このままのペースで行

くと2069年 になる。相当先ですよね。

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビ リ専門 だからまず、 リハ ビリテーション専門医を増やさないと、骨関節を中心としたところもま R

の問題点 少ない 医が少ない だ追いついていない。だから当然、小児の方にも回ってこない。そ うい う実態なんですね。

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビ リ専門 何が問題かっていうと、今医学部とい うのは全国で80あ るんだけど、その うち、リハビリ R

の問題点 少ない 医が少ない テーション医学の講座があるのは20。 つ まり60は ないということなんですよ。20と い う

のもこの2β 年随分増えた。

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビリ専門 慶應もそ うじゃなかった。慶應が口座になったのが97年 。だからまだそんなに前じゃない。 R

の問題点 少ない 医が少ない 新 しいものを柔軟に作 りやすいのは私学だから私学に多い。国立大学は4つ しかない。

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビ リ専門 そ うすると日本全国見渡 した場合には、医学生でリハ ビリテーションの教育を受けてない R

の問題点 少ない 医が少ない 人 が ほ とん ど。 そ うな る と、 リハ ビ リテ ー シ ョン につ い て理 解 が な い。 そ うな る と、 もっ

と応用編である小児リハビリテーションとい うとちんぷんかんぷんになってしま う。

小 児 リハ ①携わる人が リハ ビリ専門 だから、今これはすごく大きい目で見た場合なんですけど、逆にそこがクリアされないと、 R

の問題点 少ない 医が少ない いわゆるコーディネーターとして見ていける人材を育っていかないと思 うんですね。
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小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

リハ ビリ専 門

医が少ない

あとは、そういうドクターを育てるとい うのは大事なんだけど、そ したら来年-気 に増え

るかと言ったらそ うい う話ではない0

R

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

リハ ビリ専 門

医が少ない

今やっぱりipsに してもなんにしても、メカニズムがわかって、治療も出来る、と言 うと

ころに若い人関心が行きますよね。でも治せない、と。じゃああとはリハ ビリでもやれば、

という感覚になっちゃうので、意欲的に取 り組むというのがなかなか難 しいんだろうと思

います。

R

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない 窓口として、小児科があっても、小児のリハビリを行なっているところがない。それは現

場でも困っていることではないか。受け入れが少ないから、求人 も少ない。子どもが好き

だから小児に行きたいと思っても、まず研修を受け入れている機関が1ヶ 所 しかなかった

り、就職先 も少なかったりと、結局皆小児分野には進めない

YLT

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない 小児に進めたのは、知 り合いでも一人いる程度 YA

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない 僕の大学のクラスは40人 だったんですけど、小児を専門にしたいといっていた人が僕を含

めて3人 いて、本当に小児の分野に進めたのが僕とあともう一人だけ。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない 小児はある程度経験年数を本当につまないと出来ない分野でもあるんですね。大人と子ど

もは同 じようで違 う、違うようで同 じな部分があるんですけど、そういう知識だとか、技

術経験とい うのは絶対的に必要になってきて、でどうしてもベテランの人が多くて、求人

の話をしちゃ うと、なかなかそこに入っていけない、そんな現状がある。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない 特にそ うい う県立だとか、そうい う施設になると、枠が、欠員が出て初めて枠として入れ

るので…

O

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない だから僕も、ここに入るまでに、小児施設全国5ヶ 所受けたんですね。で、いずれも落ち

て、ここ含めて落ちて、一か八かで電話したら非正規だったら取っていいって言われたの

で、入って、次の年に正規の試験を受けて、受かったので今ここで働いている。だから、

小児を本気でや りたいと思ったら情熱がないとできない。

0

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない でもそれ くらい、今もそ うだし昔もそうだけど続いていて、何箇所も受ける、というよう

な現状。他のスタッフでも、北海道出身の方で、上から順々に受けて行って千葉でやっと

止まったってい う話もある。

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

求人が少ない だからさっきの施設の話もあ りますが、それだけ少なさもあるし、ある程度ベテラン、熟

練の人が重視されているので求人的にも少ない

K

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

成人 と小児の

違いに よる難

しさ

小児だと、まず リハビリをさせることが難 しい。遊び リテーションのように、遊びとコミ

ュニケーションを取り入れたリハビリを行なっていく必要があるので難 しい。

YU

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

成人 と小児 の

違 いによる難

しさ

その都度その都度、状態に合わせたリハ ビリを考えていた。子どもはどんどんどんどん成

長していくので、成長期があった り、筋肉のっき方が変わった り、状態がめまぐるしく変

わる。いかにその時その時にあったリハビリを施すか、というのが難 しかった。

1'IJ

YA
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小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

経験値 がモ ノ

を言 う

今私たちは何年もかけて、ある程度成長も見ながらここまで来ることが出来ているので、

不安はありつつも診てあげよう、とは思 うが、私たちがやっているからといって後輩に気

安く頼めるほど、小児リハビリは簡単ではない。

YU

YA

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

経験値がモ ノ

を言 う

難 しいとい うか、やはり経験がないので躊躇してしま う。(2人 が出来たから臨機応変にや

れば出来るというわけではないのかという質問に対して)

YU

YA

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

経験値がモ ノ

を言 う

小児のリハを少し勉強 していた人で電話をして、口頭でや り方を聞いて、でも耳で聞いて

もやってみないとわからない。最初の頃にす ごくやっぱり大変だった。

YU

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

異分野という

意識

小児 リハは我々だとやは り全く違 う世界で、関わっていない世界、とい う風になってしま

っているので、そ う思ってしまっている状況自体問題なのかも。

四

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

異分野 とい う

意識

ただ、現状は実際、難 しいのではないか。やは り、セラピス ト自身が経験 していないので、

受け入れる選択をするのが難 しいのではないかと思 う。

YA

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

異分野 とい う

意識

最初受け入れをする、となった時には受ける側 としてとても不安だった。やは り、小児の

リハビリに対 して知識 も足りなければ技術もない。正直、診れるかどうかってい うのが怖

い、とい うのはあった。

YU

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

異分野 とい う

意識

リハビリをする側は、ちゃんと有効なリハビリを施せるかがわからないので受け入れをす

ごくためらう。

YA

小 児 リハ

の問題点

①携 わる人 が

少ない

異分野 とい う

意識

もちろんだ。やはり、最初から知っていたわけでもなく、すごく不安だった。(一 から小児

を学んだのか、という質問に対して)

YU

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

実習不足 まず教科書で習っても、実際小児の麻痺をもつ子どもたちに研修で触る、といことがほと

んどない。

YA

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

閉鎖性 小児 リハ ビリ、小児とい うのは、プライベー トなことなので病院自体もすごく閉鎖的 とい

うことがある。なので、実習生が実習をしに現場に来ると、やは り子どもがさらし者にな

る、とい うふ うなイメージがあった り、素人に触ってほしくない、とい う親心が働いたり

と、部外者を嫌 う、とい う傾向は特に小児病棟は強い。

YA

小 児 リハ

の問題点

①携 わる人が

少ない

閉鎖性 本当であれば、OT, PTの 世界が小児を診れる人材を増やそ うと思 うのであれば、そ うい う

病院こそもっともっとオープンにして、実習生を取 り入れて、という動きになっていかな

ければ行けないのかな、と思う。

YA

小 児 リハ

の問題点

①携わる人が

少ない

閉鎖性 じゃあ何が閉鎖的にするかとい うと、ちょっと極論かもしれないけれ ど、関わる人が抱え

込みやすい。すごく職人的にやっているところがあって、同じ施設にいる、隣のPTに も

触らせたくない、とい う感 じがある人が比較的多い。

R

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

体制が不十分 実際の小児のリハ ビリテーション自体、充足 しているかだったり、利用者さんだったりご

家族の方がスムーズに受けられるのか、ってい うと、まだそういう形にはなってないのか

な、と思いますね。システム的にも。まだそ うい う点では充足はしてはいないのかな。た

だそれをまたこうどういう風に展開していくか、ということですね0

K

小 児 リハ ②現在のシス 体制が不十分 小児の専門病院は公立が多いので、なかなか民間では難 しいのでは。 TN
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の問題点 テムの問題

小 児 リハ

の問題点

②現在のシス

テムの問題

体制が不十分 訓練ができる、リハ ビリができる体制がずっとあったらいいというのは親も本人もみんな

感じること。だけどそれは現実的に、今の資源、医療体制を考えるとかなり困難。

R

小 児 リハ

の問題点

② 現在 のシス

テムの問題

体制が不十分 都道府県ごとに任されているということもあって全体的にどう、これから変化 していくか

とい うのはこれから不透明。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

公的バ ックア

ップがない

なかなかその、こちらから出向くというのが、やっぱ りここで担当している、とい うのも

有りますし…まあそ ういう保険点数的な意味でも、こちらが抜けるというのが難しい。そ

れをどう補填するか、どう人を雇 うか、埋めるか、センター側としては。補填するシステ

ムとしてちゃんとあればまた別。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在の シス

テムの問題

公 的バ ックア

ップがない

情熱で、ってそうすると人数ってすごく少なくなってしまいますよね。やっぱり制度とか

システムが下支えしてくれて、初めてみんなもうちょっと広まっていくものだけど。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在の シス

テムの問題

公 的バ ックア

ップがない

やっぱり公的なバ ックアップがないと…ちょっとね一。そ うい う一民間、地域の病院がや

るのはやっぱり…もし国や県がバックア ップしてくれ るとまたちょっと変わるかもしれな

いですけどね。そうい う形にはな りにくいけれ ども、そ うい うのがあれば地元に近いかた

ちでできるように変わっていく可能性はある。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

公的バ ックァ

ップがない

例えば亀田の病院から地域の方にPTが 行 けるか、っていうとそ うではない。鴨川のマザ

ーズってい うのがあって、私そこに3年 くらいずっとここから派遣されて2ヶ 月に1回 行

っていたんですけど、そこの子たちは病院は亀田に通ってはいるけれども、亀田の先生た

ちがマザーズに関わるか、っていうとそ うではない。だから民間がそうい う福祉的なとこ

ろにつながって支援する、とい うのはここよりも難しいことなのかもしれない

K

小 児 リハ

の問題点

②現在の シス

テムの問題

資源がない 千葉 リハはまあある意味ではずっとあるので長い支援はしてきているんですけど、まあい

かんせん人数的な話もあったり、やっぱりゴールは歩けることだったりしちゃ うので難 し

いですね。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在の シス

テムの問題

資源がない 例えば、私も今週に1回 さいたま市にある通園施設に行ってますけど、そこではだいたい

300人 くらいの患者さんを定期的に見ているんですが、その方のすべての二ーズ満たすリ

ハビリを提供できる資源というのが 日本にあるか、っていうと残念ながら無理。

R

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

頻度が少ない 成長期だったり、小学校から中学校に上がるとき、すごく慎重や体が二次性徴で大きくな

るときはやっぱ り体の変化 としては大きいですよね。なのでそういう時に今までできてい

たことができなくなった、例えば、歩けていたのが歩きにくくなった、そ うい う時期には

なるべ く今までの生活 と変わらないように、ADL、 その方のQOLが 落 ちないようにする

には、やは り3ヶ 月に1回 だと関わ りが少ないかな、と思いますね。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

小児と成人の

壁

小児の機関の場合、ある時期まではインテンシブにやっているかもしれないけれ ど、そっ

から18超 えたらぷつっと切れちゃ う、そ うい う問題があるので。

R

小児 リハ

の問題点

② 現在のシス

テムの問題

小児 と成人の

壁

リハ ビリテーションを専門にし始めた頃、子どもに興味を持つ人はいたけれど、その人た

ちは先までは見てないな、とい うのも感じた。

R
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小 児 リハ

の問題点

②現在のシス

テムの問題

小児 と成人の

壁

子どもの専門家とい うのは、今のシステムだと18越 えると見なくなる。あと小学校ぐらい

になると少 し興味が薄れてくる。やっぱ り早期療育とかそ うい うので早い時期に集中的に

やって、だんだんこう薄れてくるとい う、それは残念ながらある。

R

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

掬 えない人た

ち

通園施設は通ってこられれば、一応18歳 までならリハビリを受けられるので、そ うい うと

ころに通ってリハビリを受けることも可能。ただこぼれ落ちぢゃ う人もいると思いますね

一
〇

TN

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

掬 えない人た

ち

でも、確かにYさ んみたいにかなり頑張って、っていうようなお母さんだと、難 しい中で

も何 らかのサービスに行き着くけれど、そうじゃないお母 さんはどうするの?っ て課題が

残 りますよね。

TN

小 児 リハ

の問題点

②現在の シス

テムの問題

掬えない人た

ち

いわゆる小 さい頃からのフォローが、本当に小さい頃からだけ医療と関わって後はすぽっ

と抜けて、20,30に なって問題が生 じてくる。そこに関してはね、やはり1つ は、啓発的

なこと、よく二次障害って言われますけど、軽度でアクティブな人ほどその症状がよく出

てくる

R

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

施設不足 まあ、大きい施設がそれぞれの地域にあって、そこが小児をやっていれば、やる機会があ

るんだと、いいんですけど、少しずつは増えているんですけど、やっぱりまだ、病院単位

で見ると少ない、まあ枠的にも少ないし、そ うするとどうしてもここに通ってくる方が多

くなってしまう。

K

小 児 リハ

の問題点

②現在 のシス

テムの問題

施設不足 まず、小児の専門の病院が少ない。通 うのに何時間もかかってしまうので定期的な通院が

できない。

YA

小 児 リハ

の問題点

②現在の シス

テムの問題

施設不足 難 しいのが、まあ小児が分野的に小 さいことなんですけどね。 しかも、まだこれ らの病院

は本当に医療的な部分の役割に特化 している現状がある。

K

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 ア クセスの し

づらさ

ご家族の頑張りに頼っているところは確かにありますね。やっぱ り探さなくちゃ、という

のはありますよね。

K

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 アクセ スの し

づ らさ

行政とい うのは聞かないと教えてくれない、とい うのがあるので。 K

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 ア クセ スの し

づらさ

受け入れるところがないから諦めてしまっている、とい うケースは多いのではないか、と

思 う。

YA

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 二次障害 たぶんねもっと社会的に大きな関心がある病気とかだったらね、まあメデ ィアで取り上げ

てとかあるんだけど、まあまずそれないよね。一般の人がそんなに関心持たないよね。

R

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 二次障害 あるとこまで大丈夫だったことが加齢 とともにいろんな問題が出てきて、そ ういう時にぽ

つと飛び込みで行くとたい したことないって言われてしま う。いわゆるそこの局所だけを

見れば、そんなにすごい変化ではない。けれ ども生活面では今までとは大きな変化が生 じ

ているとい うような状況がよくある。

R

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 二次障害 二次障害が発生 した時、本当はそこは継続的に見てる、あるいはプロの目で見れるとい う

ようなところに行かないと行けなくて、そ うい うところが予防的な部分なんだけれど、難

しい。

R
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小 児 リハ

の問題点

③情報不足
 、                一コ 気 ユ ニ ア イ

形 成 の 難 し さ

やはり、困っていても、見ず知 らずの人に相談できるほど、軽い話題ではない、とい うこ

とが要因ではないか。麻痺の程度にも差があると尚さら、誰 とでも話が合 う、というわけ

ではないので、一線を引いちゃうというところがあるのでは。

YA/

YU

小 児 リハ

の問題点

③情報不足
 、                一

コ ミ ユ ニ ア イ

形 成 の 難 し さ

私たちのところに外来に来る方でもそのコミュニティがあることを知らない方もいます

ね。

0

小 児 リハ

の問題点

③情報不足
 、              一

コ 気 ユ ニ ア イ

形 成 の 難 し さ

す ぐ、コミュニティがあるといえるわけではなくて、やっぱり自分の子 どもに障害がある、

ということを受け止めざるを得ない状況にはなるので、でもそ うい う地域で繋がれる、情

報の交換ができるという、そ うい う当事者同士で情報共有、交換ができるといいので、そ

うい う場所がどんどん増えていくといいのかな。

0

小 児 リハ

の問題点

③情報不足 コ ミュニテ ィ

形成の難 しさ

特別支援学校だったらそれ自体がコミュニティになるんですけど、確かに普通学校に通 う

子どもを持つ、コミュニティ、親の会、当事者の会 というのはないかもしれないですね。

話を聞いていると、確かにそ うい うのは必要かもしれないですね。個人レベルでやっぱり

頑張らざるを得ないですよね。

O

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

エ ビデ ンス重

視

医療界全体の流れではあるが、エビデンスが求められている。私たちがやっていることは

価値地があるのか、根拠があるのか、とい うのが求められている。逆に言えば、科学的な

根拠を見いだせなければ意味が無いとい うことにもなってしまっている。でもそれは科学

的なデータ、とい う事だけではなくて、例えば私たちがアプローチ した方法が数字的に変

化が出なければ意味が無い、ということになる。

O

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

エ ビデ ンス重

視

相談が必要なときに相談できる。そういうところがあって、つまり今の流れで言っている

現状と家族のニーズが必ず しも一致していないが、制度としてはエ ビデンスを求めている

ところもあってなかなか家族のニーズと合致していない。

0

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

医療者の視野

が狭い

特に小児の リハビリはいろいろな考えがある。科学的に妥当なものもあれば、そうでない

ものもある。薬でも相手の状況に応 じて使い分ける、とい うのが当然あるわけで、子ども

でも色々な主義、手段とい うのは使い分けが重要なんだけども、残念ながら小児をずっと

やっている人というのは、自分のや り方に固執 している人が多い。逆にこれはやっちゃ駄

目、ってい うのが多いんですね。ある意味では排他的な。

R

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

医療者の視野

が狭い

大人の リハビリだと365日 年末年始もやっているところが増えているので、一人 じゃ無理

だよね。だから3人 くらいでチームを組んで申し送 りをしながら患者 さんに接 していると

いうことが多いんだけれ ども、子 どもの場合には専門性、スキル というのがあって、自分

が築きあげてきたものを壊されたくないってい う気持ちが大きいんですね。

R

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

医療者の視野

が狭い

今行っている通園施設はだいぶ変わってきたんだけれども、 ドクターに診てもらうとい う

こと自体にすごく抵抗があった。要するになんか言われて、自分のやっていることを壊 さ

れるのがすごく嫌だ、っていう。

R

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

医療者の視野

が狭い

今までの訓練の考えを持っているPTな んかはそんなのとんでもない、という感覚があっ

て、そこがブロックしていたってい うのもあるんですね。

R
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小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

医療者の視野

が狭い

だからAll or nothingで は なく、ある治療法がいいとなったら、それだけをやって、上手

く行けばいいかも知れないけど、駄 目だった場合はもうそれで戻れなくなっちゃう、とい

うのが今のよくあるケース。

R

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

機能訓練だけ

でない支援の

難しさ

軽度の、いわゆる歩ける子に対する支援、装具を履いている場合とかいろいろやっていく

と思 うんですけど、PTが 担 う部分 とい うのもあると思 う。 PTだ けで頑張っててもだめと

いうか、子 どもは心理的な面だったり、いろいろな要素を含んだ中で、様々な面から支援

していかなくちゃいけなくて、その連携がいまちょっとまだ上手 く取れていないところが

ある。

O

小 児 リハ

の問題点

④医療者の意

識

機能訓練 だけ

でない支援 の

難 しさ

小児は継続 した支援 というかすごく長い付き合いになるのでね、ぱっといってぱっとすぐ

解決、とはいっても、その子がどうい う風に生活してきたか、経過があってのその今、と

い うふ うなので、こういうところ今まで頑張ってきたね、こういうところチャレンジして

きたね、 じゃあ今度はこれが難 しいんだったら、今までこうい うふ うにやってきたなら今

度これやってみようか。そのあたりの長い支援、そ うい うシステムを作って長いスパンで

の支援があるとまたいいんでしょうけどね。

K

小 児 リハ

の問題点

⑤家族側の意

識

障害の受容の

難 しさ

やはり、脳性麻痺のような、生まれた時から持って生まれてしまった障害に対 しては、本

人のみならず、家族も一緒に成長 し、長い年月かけて受容していかなくてはいけないと思

うが、オープンな病院で、実習生や素人が子 どもに触る、ということに対 してどうしても

閉鎖的になってしまう、とい うのは理解できるし、ある程度はしょうがないのかな、とも

思 う。

YA

小 児 リハ

の問題点

⑤家族側の意

識

障害 の受容 の

難 しさ

親としても、自分の子どもに障害があるということで見 られたくない、とい う気持ちが働

いて しまう。

YA

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

教育 と医療の

区別

養護学校だと、最近はPT・PTの 常駐がだんだん増えてきているので、多少は違 うかもし

れないですけどね。だからと言って学校のPTが 個別の訓練はさすがに学校に生徒が多す

ぎるので出来ないですけど。学校は本来はやっぱり教育の場と考えられているのでね。

TN

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

教育と医療の

区別

千葉県では、残念ながらそういう動きはあま りなく、外部専門家 として私たちを活用する

ように、という千葉県の教育委員会からの方針がある。学校は学校として、知識 とか取 り

入れるための専門家として、利用んですね。私たちを利用して行きましょう、というよう

な流れがありますね。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

教育と医療の

区別

僕らが中に入っていく、とい うのはなかなか千葉では難 しいし、東京はね、そ うい う形だ

った りになって来て入るけれども、都道府県に任されているということもあって全体的に

どう、これから変化していくかとい うのはこれから不透明。

K

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

教育と医療の

区別

そうい うあた りではやはり医療 と教育の垣根、とい う意味では千葉にいても、これ も恥ず

かしい話ですが、ここセンター県のリハビリ施設、rに 袖ヶ浦特別支援学校がという機関

同士が隣り合わせにある中でも、医療 と教育の壁は結構高い。もちろん、現場 レベルでは

や り取 りはあるけれ ども、システムとして連携を、という形は最近やっと少 しずつ進んで

きている状態。

K
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小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

教育と医療の

区別

療育支援センター という名前があるもの、最近だと発達支援センターと呼ばれていたりだ

いぶ県によって呼び方が変わっていた りするけれど、特別支援学校とは違 うもの。

K

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

専門性の違い

ゆえのすれ違

い

やっぱり、医療と教育の壁ですね。総合療育センター と名を打っている医学分野もあれば、

総合療育特別支援教育センターというのを学校のほうで作っちゃったりしている。千葉県

の場合だと、総合療育センターを担っているのは うちで、総合療育特別支援教育を担って

いるのは隣の袖ヶ浦特別支援学校なんですよね。だから確かに、2つ 別々の中枢を担って

いる機関があって、でそれはなぜかというと、厚生労働省と文部科学省の管轄が違うから。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

専門性の違い

ゆえのすれ違

い

学会の話をすると、特別支援学校の先生たちと医療者が一緒になるってい う学会があんま

りない。同じ場で話し合 う、という機会がない。リハ ビリテーション連携化学会もあるが、

すごいちっちゃい学会で、だから医療側で話 し合っていることと、教育側で話 し合ってい

ることが別々になってしま う。それぞれ専門性を持っているとい う意味ではいいんですけ

ど、それをぶつけあう場が非常に少ない。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

専門性の違い

ゆえのすれ違

い

まず学校の先生の考えと私たち医療者側の考えが同 じ部分もあるし、違 う部分もある。(ベ

ン図を書いいて)重 なっている部分もあるし、全然重なっていない部分もある。そこに専

門性があると言ったらそうなんですけど、その部分をお互いに伝え合う、共通ツールが実

はない

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

専門性の違い

ゆえのすれ違

い

先行研究とかだったら私たち医療者側から学校の先生に必要なことは何ですか、というこ

とはだいぶ研究されているが、逆に私たち医療側が教育側に必要なことはなんですかとい

うことはまだあまりない

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

お互いの現場

を知 らない

例えば言葉ひとつとっても、私たちが常識だと思っている言葉が、学校の先生には伝わら

なかったり。その時点で聞く側としてはワンクッションあるじゃないですか。なのでその

時点でもうすでに話が噛み合わなかったりする。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

お互 いの現場

を知らない

逆に、学校の先生 としては日常生活で当たり前のことを話してはくれるが、私たちは実際

見ていないから言葉からしかイメージ、想像出来ない。そうい う、情報を共有 しているよ

うで完全には共有 しあっていないという、そ うい うところが課題 としてあるのかな、と思

う。

0

小児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

お互 いの現場

を知らない

実際に私たちが学校に行くことがー番いい。外来にきてもらうのではなくて、私たちが出

向くことが一番大事。 というちょっとそれは私たちPTが 考 えていること。ですし、学校

の先生 としても、ぜひ来てもらいたい。今形 としては学校の先生たちが私たちの方に来て

もらうってい うのが多い形なんですが…

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

お互いの現場

を知らない

特別支援学校の先生たちは学校の教育課程の中で、特別支援教育の勉強はするけど、実際

はみたことがないから、よくわからない。あとはずっと知的の学校メインでやってきた人

が来た り。

K

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

お互 いの現場

を知らない

先生たちは本当にアイディア豊富だから、それで対応 してきてはいるけど、やっぱりこれ

はどうすればいいんだろう、とか思 うこともある。だからそれに対して、相談を受けたり

K
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す る。

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

お互いの現場

を知 らない

また、先程言ったように、ここに来ている患者さんが重度化 している、とい う話をしたけ

れども、学校に通 う子 どもも重度化 している。とい うところで医療的なケアのノウハウを

伝えるのも学校に対しては重要になってきている。

K

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

お互いの現場

を知らない

体のことを知っているコーディネーターなり特別支援教員、というのは少ないのが現状。

中には、医療的な立場からには限界がある、と思って理学療法士だけど学校の先生になっ

た、みたいな先生も何人かいるんです よね。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

専門性の不足 ある制度であれば、理学療法士、作業療法士の免許を持っていれば、試験を受ければ、学

校の先生と同じ教員免許を持つことが出来る。 とい うのがあるんですけど、それはやっぱ

り少ない小児の理学療法士の更に少ない学校、とい うところに情熱を持った入が初めて取

る、という。県内でも5.6人 と言ってました。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

専門性の不足 ひとつは教員も片手間な人が少なくない。

特別支援学校、養護学校に転勤したら、左遷 されたように思う教員も残念ながらいる。も

ともとすごくや りたくて、ってことですごく一生懸命やっている人もいるけれど、定期的

な人事異動で、今まで全 く関係がなかった人が、特別支援学級を担当する事になったって

ことは残念ながらある。

R

小児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

専門性の不足 大学で特別支援学校の勉強をした人達だけでは足 りない し、それを受けた人達であっても

本当は普通学級を持ちたい、って思う人達も結構いて、だから小児の教育を本気でライフ

ワークとしてやろうという人達ばっかりではない。

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

専門性の不足 4月 の外来はそんな話ばっかりなんだけど、人事異動で来た先生は途端に話が通じなくな

って、かついろいろな考えをおしつける、みたいな話をたくさん聞く

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

専門性の不足 任命 される人も、そういうのがわかるプロではなくて、たまたまな場合 もある。 0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

経験論 の独 り

歩き

適性のある、モチベーションのある、適性のある人材を養護学校に配置 していない、とい

う問題が構造的にある

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

経験論 の独 り

歩き

障害児教育を自分のスペシャリティとして考えている人達の中で、これはセラピス トでも

同じ事だけど、どこの大学で教わったかで、流派がいろいろある。教育理論もいろいろあ

って、成瀬先生の動作法、だったり国立教育なんたらのなんとか法とか、いっぱいあるわ

け。そこが、目の前の子 どもに対 してどれが一番いいか、って客観的に診て洗濯していけ

る立場になれば一番いいんだけれ ども、でも自分が教わったもの しか知 らないし、それし

か教えられない。

R
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小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

経験論の独 り

歩き

よく起きる摩擦とい うのが、歩きにくいお子さんに、我々が装具を処方する。でもこんな

の付けるな、学校にいる間は付けてちゃ駄目だ、と言ったり、独 自の考え方があって、こ

ういう訓練をしたら良くなるよ、というのを子どもや親に指導 して子 どもが学校生活長い

から、それがメインになっちゃう、そういう話 もある。

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

経験論の独り

歩き

だからモチベーションのある人材が必ず しも行ってないとい うことと、モチベーションの

ある人も広い見方ができない人が残念ながら多い。 これは極端なことを言っているかもし

れないけれど、よく外来ではよくぶつかる問題なんですよね。

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

経験論 の独 り

歩き

やっぱ りそこら辺のところを、医療の側もオープンマイン ドになっていく必要があるし、

教育の側もオープンマイン ドになっていく必要がある。そういうことがなされないと、両

方排他的になって しまうリスクがある。そ うい う状況が今多いとい うことですね。

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

共有不足 セラピストと教員の対立というのもよくあるんですね。子 どもの世界の人達の特徴名のか

もしれないですけど、結構閉鎖的な人多いんですよね。もうその子 どもだけに向いちゃっ

て、それ以外は見えなくなっちゃってる人が多いんですよね。お互いそういうキャラクタ

ー、というか思考を持っているので、すごい反発、喧嘩みたいになっちゃ うこともある

R

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

共有不足 多分全国でもいろんな人がいろんな努力をしていると思 うんですよ。そこの必要性を感 じ

て。でもそれが共有されていなくて、同じような苦労が何度も繰 り返 し繰 り返 しなされて

いる。

R

小児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

サポー ト体制

不十分

特別支援学級は初めてそれが必要な子どもが入学する、となったときに作 られる。それ も

母親が頑張るんですよね。どうしてもこの子をこの学校に入れたい、って働きかけなきゃ

いけない。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

サ ポー ト体制

不十分

教育委員会の方で、特別支援学校コーディネーター というのがいて、巡回はしているみた

いなんですけどあんまり機能していない

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療 と教育

の連携

地域差 東京都23区 内で上手 く行っているところもあるんですけど、千葉県で うまく行っている

と聞いたことはないですね。特に東葛地区だと子どもも多いので密集 しているんですけど、

人口が少ない地域だと全然。教育のあり方ですら、地域差が出てきてしま う。

0

小 児 リハ

の問題点

⑥医療と教育

の連携

情報不足 どの学校に行くかも、そこは家族の判断になってしまいますもんね。体のことを考えると

特別支援学校だけど、みんなと一緒に地域の学校に行きたいとかいろいろね。

K

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 まあなるべくPTと0Tが 顔 を合わせて話をした方がいいのはあって、入院だとカンファレ

ンスがあってみんなで議論することはあっても、外来だと1つ のケースで集まるというこ

とがない。やっぱ り外来でひとつずつカンファレンスを持てるかとい うとそ うではないの

で、そういう1200人 もいるとね。

K

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 形式 としてやってるわけではないが、必要に応 じてやっている。 O

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 ドクターからの情報が必要であれば書面でのや り取 り、ドクター間は書面でのや り取りで、

緊急性があれば直接電話 しちゃって話すこともあるけど後はだいたい必要な情報は書面で

のやり取りが多い。

O
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小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 もう少 し規模が小さいともっと顔を見て話せるのだろうが、ここは大きい病院が故にそ う

い う弊害が出てきてしまうってこともある。

K

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 現場レベルでもそ うですけど、やっぱ りFace to Faceで 話 して何か課題があるところには

出向いて、書面だけだとやっぱりどうしてもコミュニケーションが取 りづ らいので、一番

いいのは顔を合わす、出向く、といったところでお話が出来るのが一番伝わりやすいです

かね。

K

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 小児の分野特有の問題もあるかな、と言ってもいいかもしれないですね。 リハビリやると

きに大人であれば、連携取らないと、まずやれないし、保健の請求するときにも連携 して

計画を立てた、ってい う書類を出さない とお りないようになっているのね。で、子どもも

本当はそうなんだよね。

R

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 当にそれはショー トカンファレンスでいいんだけど、情報交換をやってそれぞれが評価 し

たことを書いてプランを立ててってい うのを総合実施計画書 というのをリハビリテーショ

ンをやるときには作るんですよ。

大人ではそれが 日常的になっていて、電子カルテの中にそれが入っていて、セラピス トが

書いたもの、 ドクターが書いたものをすぐ見ることができて、Face to Faceの カ ンファレ

ンスも、入院と外来は頻度は別だけれ ども、やるとい うのがもうかなりふつ うになってい

るんですね。

子 どもでも、システムとしては、そ うじゃなきゃいけないはずなんですよ。でも書面だけ

かわして情報交換 したことにしちゃってる、っていうのが現状 としてはあるんだと思 う。

R

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 それは今まで、さっきも言ったようにPTの 中でもとなりのPTに は見せたくないっていう

話もあるように、そうい う思考が残念ながら強かったと思 うんです よね。だから情報を共

有 してみんなでわいわいやる、ってい う習慣があま りなかったてい うのが1つ あるのかも

しれない0

R

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 だいぶ最近変わっては来ている。 こどもの場合にはPTOTっ てい う考え方よりも、ジェネ

ラルなリハビリテーションリス トっていう感 じで接 しないと、手のことはOTに 任せて、

立つのはPTに 、ってそんなわけにはいかない

R

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 大人だったらそうい う分業もできるけど、子 どもは分業ができない。その時間、ウェイ ト

の違いで多少考え方が違うにしても同じようなことができるジェネラリス トじゃなきゃい

けない。

R

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

情報交換 そういう意味で、一緒に診たりと言 う機会 も増えているし、だんだん増えていくとは思う

けれ ども、まだ習慣化はしていない。当たり前ではない、ていうところなのかな。

R

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 私たちはお医者 さんの判断で動くので、もしくは親の熱意でどうしても、とい うのならで

きますけど…やっぱりリハ ビリとい うのは私たちPTの 判断で出来るわけじゃないですか

らね一。

TN
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小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 本当はね、ずっと継続 してみてあげられればいいんですけど、PTに も今いろいろな考え方

があるんですよね

TN

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 PTも ね、日本では政治力が弱いし、日本では看護師の方が強いのでなかなかね。本当は訪

問 リハの方でもPTが 開業できるように、って運動をずっと続けているが、かたや看護師

さんがPTを 雇 って、処方を出せるという動きもあるので…柔道整復師も今開業権ありま

すけど、やはりPTは ね…

K

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 私たちPTは 医師の処方を受けて、あくまで動 くとい う立場なので、医療の分野に入って

いるならば、まあ福祉的な分野に入っている人はそれはまた違った動きになるんでしょう

けど…基本的にはお医者さんの処方のもとで動けるのが動ける範囲なので。ちゃんと地域

で、そ うい う小児の リハビリに理解があって、小児の リハビリ科を作ってやっているとこ

ろは確かにあるがす ごく限られている。

K

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 PTと い う事情 じゃなくて、個人的な心情としてはずっとみていてあげたい、とい う気持ち

としてはあるけれ ども、でもある程度のところで、医療からの卒業、というんですかね。

よく小児だけじゃなくて高齢者の方にも言 うんですけど、リハビリに依存するな、みたい

な考えがやっぱりあって。 リハビリは卒業 して、社会にやっていく能力を身につける、と

い うような考え方が基本的にはある。

0

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 一個人として話をさせてもらうと
、担当している子どもをずっとみていたい。みていて、

楽しいというか嬉しいとい うかやりがいがある。リハ ビリテーションに携わるものとして、

やりがいはあるけど、マンパワーとして私一人だけがずっと見ていく訳にはいかない。

0

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 ある程度のところに行ったら、その子がどこかに社会で頑張っていく、生活していくのを

支援をしていかなくてはならない。個人的には線引きはしたくないけれど、やっぱ りある

人がいたら、また別の人もいる。子供の数は減って入るけれど、障害を持ったお子さんは

減ってはいない。むしろ次々と、医療の発達に伴って、助からなかった子どもが助かって、

より重度の子が生まれている。

0

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 あともう一つあるのが、見た日ではわからない障害。いわゆる発達障害と言われている子

もどんどん増えている。 という意味で、 どん どん次が来るので送り出さざるをえない状況

がありますね。

0

小 児 リハ

の問題点

⑦医療者間の

連携

PTの 立場 ですからずっとずっと、みていたい気持ちもあるけれ ど、次の方 もいるので、頑張って、

とい うしかない。何か困ったことがあったら、いつでも来てもいいよ、とうスタンスでは

あるだろうけども。

0

小 児 リハ

の問題点

⑧医療と地域

の連携

地域 に受け皿

がない

大きい病院だと、そこから情報があった りして探 しやすい、とい うのはあるかもしれませ

んが、かかりつけのところでどうやってそれを見つけていくか。おうちで様子みてね、だ

けで終わってしまうのか。

K

小 児 リハ

の問題点

⑧医療 と地域

の連携

地域に受け皿

がない

小児というのは、本当は長い年,月、それ こそ何十年とい う単位で見ていかなければならな

いが、それこそ、せめて成長期が終わる段階まで見て行かなければならないのですが、急

性期の病院からリハ ビリ病院を紹介されて一応そこでは受けていたんだけれ ども、やっぱ

YA
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り6歳 になってくると、やはり生活の基盤が地域に移ってしまうので、今までは何時間も

かけて病院に通っていられたけれど、小学校が終わる時間からその病院に通 うことはでき

なくなってしまうので、地域で探す しかないけど、地域で受け入れてくれるところがない。

受け皿がない。病院 と地域の連携が全然ない、とい うところがやはり解決していくべき問

題。

小 児 リハ

の現状

①障害児の実

態

小児の重度化 実際小児の リハ ビリ自体の対象の患者 さんとい うのは重度化 してきている、と言われてい

るとい うことはありますね。 ここ何年かその傾向が強くなってきているというのもありま

す0

K

小児 リハ

の現状

①障害児の実

態

軽度障害者と

障害者手帳

軽度の方でも就職のことを考えて手帳は持っている、とい う人も結構多いんですよ。要す

るに雇用促進法があるので、逆に言えば普通に就職す るより有利になる場合が多いので特

に軽い人は企業としても雇お うとするモチベーションが上がる。それで雇用促進法の達成

率がクリアできちゃうので。それは6級 とか、ほとんど障害としては軽くて公共交通機関、

税制上のメリットは何もないやつで、それは就職するころにそ うい う相談に来る人は結構

いる。

R

小 児 リハ

の現状

② リハ ビリの

考え方

機能 訓練 か ら

QOL向 上へ

考え方としては、基本的に脳性まひに関して言えば、未就学から低学年くらいまでの年齢

はすごく能力としてはぐ一っと上がっていく。そ ういう時期になるべく集中してリハビリ

をしていく0で 、あとそれ以降はまあ体のことはもちろん重要なんですけど、その方がど

うやって社会で、学校でどうみんなと過 ごす、であった りに地域で過ごしていく、ってと

ころには少しずつちょっと焦点が変わってきている。

K

小 児 リハ

の現状

② リハ ビリの

考え方

機能訓練か ら

QOL向 上へ

あと、リハビリテーション、小児 リハ ビリテーションはここ数年で考え方がどんどん変わ

ってきていて、昔は本当に機能訓練って感 じだったんですけど、今はもっとその人がどう

やって社会に出て暮らしていけるかに焦点が当たっている。

0

小 児 リハ

の現状

② リハ ビ リの

考え方

学齢期 の リハ

ビリ

小 さい頃は医学的が大部分を占めるが、学齢期になってくると教育的 リハビリテーション

が大きくなってくる。それが機能訓練も含まれるが、いかに友達とコミュニケーションを

取るか、勉強 した り遊んだりするか、そ うい うところが注目されている。

0

小 児 リハ

の現状

② リハ ビリの

考え方

PTの 役割 そ うい う中でPTが 担 うべき役割も変わっている。 もちろん、いかにして二次障害を防ぐ

か、機能訓練も大事だが、いかにして学校で困っているところを助けてあげられるか、と

い うのにシフ トしている。

0

小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビ リの受

け方 ・場所

その後に徐々に、まあ地域でリハ ビリ施設が、千葉だとマザーズという通園施設があった

りだとか、地域にPTも だいぶ増えてきたので、少しずつ地域に移行する。ここで全てを

抱えるんではなくて、それぞれが住んでいるそれぞれの地域でリハ ビリが受けられるよう

にということでそういうところで多少連絡を取 り合いつつ、という感 じ。

K

小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビリの頻

度

一応ここの施設で言えば
、未就学のお子さんに関して言えば通園施設もあるし、始めに診

断されたときはおっしゃるように来る頻度は高い。それでも、一番頻度が高くて週1、 だ

いたいのい子どもが月に2回 とか、初めは。

K
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小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビリの頻

度

ある程度歩ける、とい うのはまあひとつあるかな。ある程度独歩上手になってきたら、ま

たそっちに頻度を移 していく。 というところは、ある。未就学の場合。

K

小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビリの頻

度

小学校の場合は特別支援学校に行く方、地域の特別支援学級にいる方もい らっしゃるし、

地域の普通級に通ってる子もいる。学生さんに関しては頻度も下がって、3ヶ 月に1回 に

なっている。

K

小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビリの頻

度

難 しいのは外来で1200ぐ らい登録がある。スタッフは15人 。スタッフは新人さんからベ

テランまでいて、全員が均等に見れるか、っていうとそうでもなくて、そうすると1人 が

120と か、多い人だと130,140く らいの人数を抱えている。そうするとどうにかして外来

を回す、言葉は悪いけど、みんなが担当してお さめていく。 コマ数はもう決まっているの

で。そ して外来だけではなくて入園のお子さんも担当することがある。

K

小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビ リの頻

度

そのへんの比率で考えると、年長 さんになっても頻度を上げる、とい うのは難 しい。小 さ

なお子さんがぐぐっと伸びる時期に力を投入する、とい う形。

K

小 児 リハ

の現状

③訓練の行わ

れ方

リハ ビ リの頻

度

小学生、中学生、高校になれば本人や家族への自主 トレやス トレッチなどの指導、特別支

援学校だったら先生にお伝えしたりだとか、逆に学校の課題を聞いたりだとかする。例え

ば、椅子を作 りたい、学校で少 しこうい うのに困っていて解決 したい、となった時には原

則3ヶ 月に1回 を、例えば2週 間に1回 に狭めて、その課題に取 り組む、とい うことはあ

る。そ うい う少しメリハリをつけてはできる。

K

小 児 リハ

の現状

④医療と教育 特別支援教育 とくに、学齢期の子に限って言えば、特別支援教育、昔は特殊教育 と言って、それが変わ

って特別支援教育、その流れの中だと、そのニュアンスを捉えるならば、どんな子でも教

育を受けられるようにしよう、ということで今特別支援学校がある。

0

小 児 リハ

の現状

④医療と教育 学校との連携 学校 との連携、学校と連絡を取 りつつ、開いていっている方向。 K

小 児 リハ

の現状

④医療と教育 教育支援 体制

とPTの 関わり

今だと特別支援級とかそ うい うのがあって、本当に多様な教育支援体制ができている。そ

の中でどうやってPTが 関わっていけるか、とい う話なんですが、身体機能ばっかりをみ

ているわけには徐々に行かなくなってきている。

0

小 児 リハ

の現状

④医療と教育 特別支援 学校

のPT・OT

あとは学校に常駐する理学療法士、作業療法士というのもいます。

常駐 しているかどうかは都道府県によって違います。東京都は肢体不自由系の学校にはPT

かOT必 ず入れる、というような体制に来年から変わっていくんですけど、千葉県では、

残念ながらそういう動きはあまりなく、外部専門家として私たちを活用するように、とい

う千葉県の教育委員会からの方針がある。学校は学校 として、知識 とか取 り入れるための

専門家として、利用んですね。私たちを利用 して行きましょう、というような流れがあり

ますね。

O

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取 り組み

地域施設 との

連携

今、遠 くの施設でもなるべく地域との繋がりを持つべくして、政策とい うか事業 というか

ですね、地域の施設、例えば大人の方であれば、行ってる施設の、かかっているスタッフ

向けに、講習をやっている。

K
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小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取 り組み

地域施設との

連携

あとは小児施設。小児施設はどっちかって言 うと未就学とか、学校に上がる前のお子さん、

千葉だとマザーズ。そ うい う母子通園の施設ですね。そういうとこの情報を集めたりだと

か、そ うい うや り取 りは少 しずつ増えてきてはいますね。

K

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取り組み

地域施設 との

連携

個人 レベルでですけど、そ うい う活動をしているPTの 方 もいらっしゃいますね。マザー

ズだとか、大きいところじゃなくて、小さいところで繋がれる。

0

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取り組み

地域施設 との

連携

そこがだんだん信頼関係を作りながら、こっちもむ しろ壊 しに来たんじゃなくて訓練がや

りやすいよう.に痛み とか痙縮 とかを軽減しようとしている、ということを示していきなが

ら、だんだん人間関係ができてきて、じゃあ、今度の4月 からはその施設でボツリヌスの

外来や りましょう、ってなった。それは我々にとっては負担なことなんだけれ ども、画期

的なことなんですよ。通園施設で向こうから、自分のとこでやってほしいと来ることがね0

R

小 児 リハ

の現状

⑤行 われ てい

る取り組み

教育との連携 学校の先生向けに、リハ ビリのお話をして、逆にこちらが学校のお話を聞く、のやり取り

をしたりしている。

K

小 児 リハ

の現状

⑤行 われ てい

る取 り組み

教育との連携 今は、特別支援教育を専門とする学校の先生に対しても医学的な知識を持ってもらう研修

もたくさんあります。

まあ特別支援教育の担い手の学校の先生というのがなかなか少ないということもあるんで

すけど、そ うい う研修を受けて、そ して私たちのような理学療法士が研修に出ていって、

現実等を伝えたりということもしています。

0

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取 り組み

教育との連携 千葉県の事業で一応あって、療育支援等事業 というのを利用すると、出向く際にお金が補

填 され る。それを利用 して今年から行けるようにはなっている。個別ではなく、学校に通

っているl人 のためとい うわけではなく、学校の先生に対しての支援のために、支援 して

いる先生のために出向く、という事業。

K

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取 り組み

教育との連携 例えば私なんかの場合は車椅子や装具の処方をするときに、学校生活、それから教員なん

かの意見を踏まえてそれをする、とい うことを原則にしている。その場で作っちゃえば簡

単だけど、結果的にはそれとあんまり変わらない場合が多いけれど、生活はどうい うふ う

にしていて教師はどんなことに困っていて、何を補って欲 しいと考えているか、とい うの

を把握 した上でやると、向こうの意見も反映された装具、ということになるので、これを

外せ、とは言わないですよね。そ うい うことをちょっと時間はかかるけど、やっていって、

意見は、自分と違 う意見を持ってたにしても、話し合えるんだ、という雰囲気を向こうに

も持ってもらうことが大事。          。

R

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取り組み

関心度上げる

活動

現場からの、僕らがやっぱり必要性を訴えていくとい うところもやっぱり重要なのかな、

と。まあ少 しずつまだこの中のレベルですけど、そういうのが広がっては、動き始めては

来ている。やっぱりそ うい うもっと現場から声をあげていかなくてはいけない部分も感 じ

るところではある。

K
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小児 リハ

の現状

⑤行 われ てい

る取り組み

関心度上げる

活動

研修の機会、慶應 に限らず広く全国でそ ういう研修が出来るような機会を儲けよう、とい

うことで、今 リハビリテーション医学会 というのがあるんですけど、そこではいろんな実

習研修会 というのをやっていて、その中に小児というのも入っていて、3日 間くらい、み

んな忙 しいから、金土日って感 じで週末に小児を中心にやっている施設に泊まりこんで朝

から晩までやる、とい うそ うい うようなことをやった りは している。

R

小 児 リハ

の現状

⑤行 われ てい

る取 り組み

関心度上げる

活動

あと、2月 に我々がやっている研究会があるんだけれ ども、そこで私はできるだけ毎年子

ども関連のテーマを入れている。高度先進 リハビリテーション医学研究会とい うやつなん

だけれども、どっちかというと高齢者中心のイメージなんですね。話もそれが多いんです

けど、必ず子どもの話を入れるようにしている。今年も、脳性まひを抱えるお子さんを持

つお母さんの立場か ら話 してもらう予定。スパイスみたいにいつも入っている。そ ういう

ふうに、いつも関心を誘える方法を模索している。

R

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取 り組み

若手の育成 1つ はね、教育、 ということが重要ですよね。慶應 では、私の行っている通園施設に交代

でもう一人若手の人が行って、一緒に診たり、とい うこともしているし、研修医がついて

きて、外来でそれを見てる、というのをやっている

R

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取 り組み

若手の育成 今色々なことをやっていて、そ うい う効果が現れていて、今度の専門医の受験は100人 。2

倍 になっているんですよ。

R

小 児 リハ

の現状

⑤ 行われてい

る取り組み

若手の育成 だから今あらゆることをやっているのが現状で、自分が出来ることは、慶應 の中でもしっ

か りとした教育をやるとい うことと、学会を通してそ うい うexposeす る機会を増やしてい

くこと、それから、各医科大学にリハビリテーションの講座を作ってみたらどうかを全国

行脚して、結構学校の理事長さん学長さんに話してきているんですね、この5年 くらい。

でこの5年 間で5つ 増えた。そ ういうことの積み重ねをしているのが現状。

R

小 児 リハ

の現状

⑤行 われ てい

る取 り組み

全 体 の コ ー デ

ィー ネ ー ター

もっとオープンマイン ドで自分が提供できるもの、人が提供できるもの、それをうまくコ

ーディネー トして全体 としてプラスな内容にしていく
。そ ういうのが必要になってくる。

自分としてはそ うい うビジョンを持って、地域の通院施設、それから慶應の外来、という

のをやっている。

R

小 児 リハ

の現状

⑤行われてい

る取り組み

継続 的 リハ ビ

リ

それをシステム的にやるために、私がやっているのは、通園施設卒業 しても外来は通って

きてもいいですよ、とい うこと。小児の施設なので、さすがにあんまり多いとまずいかな、

とい うことがあれば大学なり近隣の大人を観る施設で連続性を持って紹介する。

R

小 児 リハ

の今後

①人手 小児 リハ ビ リ

テー シ ョン人

口の増やし方

国が、OTやPTを すべての養護学校で常駐させることを義務付ければ、就職口が広がるの

で、小児 リハに関わる人が増えるのではないか。やはり老人の方の施設では常駐、という

ことを決めているので、小児 もそのようになれば少しは広がるかも。

YU

小 児 リハ

の今後

①人手 小児 リハ ビリ

テー シ ョン人

口の増や し方

だ か らそ うい う意 味 で はexposureす る こ とに 、 私 が 若 い 頃 にexposureさ れ た よ うに 、そ

こ にmotivationが 生 まれ て、 や って み よ う、 とな る ん じゃ な い か な、 と。

R

小 児 リハ

の今後

②頻度 リハ ビ リの頻

度は ど うある

確かにこういう大きな病院だと気軽に、とい うようにはならないですね。気軽とい うと本

当にクリニックのような場所ですね。

0
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べきか

小 児 リハ

の今後

②頻度 リハ ビリの頻

度 は どうある

べきか

リハ ビリは必要があればいつでも出来る体制づ くりをしておきながら、でも現実的にそれ

をダラダラやるのは、本当に必要な人に行かなくなってしまうリスクもあるのでそれは望

ましくない。

R

小 児 リハ

の今後

②頻度 リハ ビ リの頻

度 ど うあるべ

きか

年一度の低頻度の外来でもいいですよ、外来に通ってきてどう?っ て聞く。それだけで随

分違 う。実際普通校に行った方、普通に就職 している方の中ではそうやって外来に来てい

る方が何人もいる。

R

小 児 リハ

の今後

②頻度 リハ ビ リの頻

度 ど うあるべ

きか

生活が主体とい う中で、僕らも風邪をひいた り骨折 したりしたら病院行 くし、必要なとき

に病院にかかる。生活の中で運動機能的にリハビリの支援が必要なときにかかってもらう。

1つ 落ち着いたのであれば下の生活に戻ってもらう。やっぱり小児の場合スパンが長いで

すよね。長いとい う意味では信頼をしてもらえる、とい うのもあるかも知れませんが、そ

っちに少 し視点が向きすぎてしまう場合 も。もうちょっと生活に向けてチャレンジしても

らってもいいかな。もしチャレンジするにあたって何か問題があったら、相談してもらう。

そういう形でもいいかな、と。

K

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続 的な リハ

ビリあり方

プロフェッショナルとい うのは面白くないと続かない。ただこう理性的な感覚だけだと参

っちゃう。 自分がやってて新 しい発見があるとか、そのフィール ドを進められて面白い、

っていう感覚をいかに持ってもらうか、 ということと、さらにヒューマニタリアンな感覚

から、これはものすごく意味のあることだ、っていう感覚を持ってもらう、そ うい う教育

をしていくことが遠回りだけど一番そういう人を育てることに繋がる。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続 的な リハ

ビリあり方

じゃあなにが必要か、とい うことを考えた時に、やはり、きちっと一貫性を持ってフォロ

ーできる体制。それが重要。本当にNICUか ら始まって、乳児期、学齢期、思春期、で大

人に移行する。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続的 な リハ

ビリあり方

でもいつも同 じリハビリが必要なわけじゃない。濃淡がかなりあるんですね。逆に1ヶ 月

入院 して、集中的にやったほうがいい場合もあれば、3ヶ 月に1回 、専門家がきちっとチ

ェックして、家 とか学校 とかでのプログラムをオーガナイズすればいい場合ですとか、濃

淡がかなりある。そこをきちっと見極めていって、ペース作 りをしていく。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続的な リハ

ビリあり方

リハビリは必要があればいつでも出来る体制づくりをしておきながら、でも現実的にそれ

をダラダラやるのは、本当に必要な人に行かなくなって しまうリスクもあるのでそれは望

ましくない。もし、今必要だ、となったら本人が嫌だと言っても頑張ろう、と言うという。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続 的 リハ ビ

リのあり方

それから身体面、精神面、いろいろなところに成長とともに問題が生 じて来ますよね。社

会 との関わりでも出てきますよね。そ ういうところでも、タイムリーにア ドバイス出来る。

もちろん、一人でやるわけじゃなくて、いろいろな専門の診療科もあるし、資源 もあるし、

ある意味ではコーディネー トしていく、 というか。ゲー トキーパーとい う言い方もあるか

もしれないけど。

R
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小 児 リハ

の今後

③継続性 継続的 リハ ビ

リのあり方

他のいろいろな先生たち、例えば小児神経、整形外科の先生、コメディカル、地域の保健

師さん、あとは教員、そうい う人たちとなるべ くコミュニケーションを取って、ある断面

だけを見てそこでこういう問題があるからこうしよう、ってだけじゃなくてもう少 しロン

グスパンで、自分は関わるのは小学校の先生だったら一時期かもしれないけれど、でも先

までを見据えながら、ってい う感 じになれば同じ事をやっていても違 うはずですよね。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続的 リハ ビ

リのあり方

まあ広い意味では教育的なことだと思 うんだけど、そ ういうマイン ドをそういう関わる人

達に持って頂く。そ して親にもそういう気持ちを持って頂 く。そうするとピアカウンセリ

ング、ほらみんないろいろ悩むでしょう?こ うしたらどうか、ああしたらどうかって。そ

ういうときに先輩がア ドバイスをしたりすると、我々が言 うよりも全然説得力がある。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続 的 リハ ビ

リのあり方

だからいろいろなことを追求 して、バーンアウトしない。一本の線がしっかりと太く通る

ようにしとく。試 してみたいことがあれば試 してもらっていいけれども1年 後くらいには

帰ってきてどうだった、っていう話をするような環境づくりですね。

R

小 児 リハ

の今後

③継続性 継続 的 リハ ビ

リのあり方

でもそれは私一人ではできないので、周 りにもそうい う考え方、マイン ドを持ってもらえ

れば、1年 間いろいろ試 していても、学校の先生が成長 してきているから医者に見せに行

ったほうがいいよつて言ってくれればね、そ うい う草の根的な感 じでやる。と。

R

小 児 リハ

の今後

④医療と教育 医療 と教育の

連携

子どもな り親御さんがいて、それを取り囲む職種 としていかに情報交換 して協力するか。

それが最低限のプロフェッショナルとしての意識だ、とい う認識を持ってもらう。

R

小 児 リハ

の今後

④医療と教育 医療と教育の

連携

ツールになるようなものを作ろうかと思ったんですけど、でも評価ツールなんかより、一

番意見が多かったのはその場に行って、情報を共有する。というのが一番。

0

小 児 リハ

の今後

④医療と教育 医療と教育の

連携

先ほど、PTが1人 だけだと全校見るのは結構たいへんじゃないか、という話があったが、

確かに、マンパワー的には大変なんだけども、一人一人見るのはなかなか難しいし、直接

関わる学校の先生に対しての支援。学校にいるPTだ とそ うい うこともあるし、直接みZ

いる子 どもに対するアプローチというのもあるだろうし。PTが い ろんな先生たちに研修だ

ったり講習だったり、それを先生たちに教えることが、結局は先生達のスキルアップ、レ

ベルアップにつながって、学校全体が、医療の知識を持って対応できるようになる。

K

小 児 リハ

の今後

④医療と教育 医療と教育の

連携

あと関わるセラピス ト、あるいは ドクターもそうなんだけど、自分たちが人を育てるんだ、

そうい うつもりで、積極的に、最初から小児は難 しい、プライバシーがある、思い込みだ

と思うんだけど、そ う思わないで、大人で出来ていることがなぜできていない、と考えて、

できるようにすればどういうふ うにすればいいか、と考えれば出来る事がいっぱいありま

すよね。

R

小 児 リハ

の今後

④医療と教育 医療 と教育の

連携

これ は も う本 当 にface to faceで 信 頼 関係 作 る とい うの が 一番 R
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小 児 リハ

の今後

④医療と教育 医療 と教育の

連携

例えば手紙だけでや り取 りしても、学校の先生がこれだけ書いて、僕が医療的な事書いて、

でもそんなの読んでも、いろいろ反発するだけですよね。だから疑問とか意見とかわから

ないことあったら、とりあえず外来に来てもらって、一緒に見ながら聞いてもらって、学

校の先生の真意を聞く、とい うのがまず出発点として大事

R

小 児 リハ

の今後

⑤医療者間 医療者間の連

携

逆に何が阻害 している要因なのか、それをクリアしていくためにはどういうス トラテジー

が必要なのかとい うのを考えていけば、ジョイントのプログラムを作るとかね、なにか出

来るのかもしれない

R

小 児 リハ

の今後

⑤医療者間 医療者間の連

携

重み付けをしていくことだね。書面でも住む方も当然いるし、密なカンファレンスが必要

な方 も当然いるだろ うし。最初は密なカンファレンスが必要なところからやっていけば、

ないよりはいいですよね。そ うしていくと、そのついでになになにちゃんこうだよね、っ

ていう情報交換ができる

R

小 児 リハ

の今後

⑤医療者間 医療者間の連

携

カンファレンスって書面をテーブルの上に出してあ一だこ一だっていうのだけじゃなく

て、 日常的なおはよう、って会ったときにちょっと話題にするとか、そ うい うのって一番

重要だった りするんですよね。

R

小 児 リハ

の今後

⑤医療者間 医療者間の連

携

医療機関はみんな忙 しいので、時間を取ってみんなでや りましょう、っていうと合わない

んですよね。でもちょっとした機会に会話をする、とい うことにしていけば、あとは書面

の時に電話でこうい うことなんで、って言っておけばそれですんだ りすることも多いので、

要するに意図が伝わらないのが一番困るわけですよね。

R

小 児 リハ

の今後

   o

⑤医療機関 医療機関間の

連携

だから発展途上国におけるリハ ビリテーションとい うとまさにそれで、もう専門職種 自体

が少ないので、保健師さんにしても少ないのでそれこそ長老とか、その地域によっていろ

いろな役割を担っている人達がいるわけでしょう、そ うい う人たちを教育 して、そこの人

たちが重要なリソースになって、情報を集約 したりスクリーニングした り何かを介入する

ときのファース ト・コンタクトの人になったりですね。そ うい う地域 リハビリテーション

の手法を利用 して、小児 リハビリテーションにも応用する。

R

小 児 リハ

の今後

⑥医療機関 医療機関間の

連携

ここの千葉だとすごく広 くて、房総の端から、東葛、旭や銚子の方までそれを全部結局こ

こで今担っている。これ と同じような機能を持った病院が、私立 というか民間は房総だと

亀田があった り、旭中央病院も民間 じゃないけどあった り、東葛は慈恵かな、船橋のリハ

ビリテーションセンターが出来たりだとかはしているけれど、中核のところが発信だった

り、中核になるところ同士のネットワークづくりしていくことが大切かもしれないですね。

K

小 児 リハ

の今後

⑦ コ ー デ ィ ネ

ー タ ー

コ ー デ ィ ネ ー

ター 案

保健師 さんとか数が多いので、そして素養があって、今回の震災でも保健師さんものすご

く活躍 したよね。そういうパワーのあるところに、あと検診 もあるわけじゃない。だから

そこにインプットしていって、ヘルスマネージメントの1つ の分野としてあるんだ、と意

識 してくれると、違 うかもしれないですね。

R

小 児 リハ

の今後

⑦ コ ー デ ィ ネ

ー ター

  ド"        、

コ ー ア イ 不 一

ター 案

だからいわゆる公的セクターだけじゃなくて民生員も活用した地域の リハビリテーション

システムの構築をしてみるとか、これは尾道市 とかありますよね。

R
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小 児 リハ

の今後

⑦ コ ー デ ィ ネ

ー ター

コ ー デ ィ ネ ー

ター 案

普通の専門職種にそ うい うインプットがあって、何かやってくれなくてもよくて、気づい

て繋いでくれたらいいわけでそ ういうスクリーニングとい う機能をできる人を増や してい

く。

R

小 児 リハ

の今後

⑦ コ ー デ ィ ネ

ー ター

コ ー デ ィ ネ ー

タ ー案

やはり、本人やご家族との信頼関係をあるかも知れないけれど、やはり親 としては少しで

もいいことや りたい、そ うい う思いがある。 これはよくあることなんですけど、いい治療

法があれば、財産なげうってでもや りたい、海外で何かがあれば、試 してみたい、そうい

う気持ちというのは絶対あるんですね。それを否定するのではなくて、試 してみたいんだ

ったら、それが無理ないんだったら試 してみればいい。でも一貫して外来には来てくださ

い。相談 してやって行きましょう、とい う連続 して見ていける関係を築いていくことがキ

ー
0

R

小 児 リハ

の今後

⑦ コ ー デ ィ ネ

ー タ ー

コ ー デ ィ ネ ー

ター 案

小児ケアにおいて必要なのは小児のことをよくわかって長期的なライフスパンで見ること

ができるコーディネーター。

R

小 児 リハ

の今後

⑦ コ ー デ ィ ネ

ー タ ー

  一"        、コ ー ア イ 不 一

ター 案

それは誰であってもいいんだけど、私はいろいろ医学的なことも入ってくるのでやっぱ り

ドクターがいいかな、と考えている。で、セラピス トにしてもいろいろな教育関係の人に

しても協力しながら繋いでいけるのが理想的だなと考えている。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 そうならないようにするために、一定ののスタンダー ドが恒常的にね、連携 も含めて構築

されるような仕組みを作る。その仕組みを作るにはどうすればいいか、考えてもらえばい

いんじゃないかな。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 啓発的なことをね。これはどういう方法がいいのか、それは工夫が必要だと思いますけど、

というのはそういう人ってい うのはそ ういう情報にも無関心だ し、それを聞く機会 もない

方が多いので。キャンペーンの仕方をどうするか、工夫が必要だと思いますけども、でも

それでちょっと意識の中に困ったことがあったらこうい う道筋で受信 していけばいいん

だ、というものを示 しておく

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 多分なんか困ったときにいろいろ調べると思 うんだよね。だからそ うい うときに、きちっ

とした情報がヒットしやすいようにしておくとかね。こういうものだろう、と。これをし

っかりと診断してもらうためにはこういう機関を受診 したほうが良いと、いうのがあると

そこで拾い上げることが出来ると思いますね。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 もし手帳を持っていれば、就職に際 しての手帳スクリーニングというのは可能になるし、

あと手帳を持っているとどうい う方が どこにいる、とい うのがわかるので、これは個人情

報にはなって しまうけれ ども、そ うい うところにレターを送るとか。そ ういうことはあり

うる。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 問題は、手帳のことも考えなくてばりば りやって、でもどっかで問題が出た人ですよね。

それはおそらく、最初に来る場所は整形外科とかだと思 うので、痛みとかで受診すると思

うので、そ ういう所への啓発を強めるしかないと思いますね。

R
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小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 専門家ではないけどファース ト・コンタク トになりうるところに啓発をしていく、と。こ

れは容易なことではないけどね、あんまり関心のあることではないかもしれないしね。で

もやはりパンフレットがあって、二次障害があって、こういう方が来たな、ってい うのが

あればもしかしたらこれがそ うなのかな、 じゃあ専門に紹介してみよう、ってなるかもし

れない。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 ス トラテジーを考えるとしたら、フォローされていない人が、パターンを分けてね、最初

からある程度かかっている時には長期的な話をして、年に1回 なり2回 なりとい うのをイ

ンプッ トしておくとい うのと、それから手帳申請を就職の時にする入にはそこが1つ スク

リーニングとなる。そうじゃない人にはファース ト・コンタク トをする機関に啓発をする、

と。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 考えられるのは、二次障害というのをキーワー ドにしたら、メディアにも取り上げられる

かもしれないね。重度の方、脳性まひ以外のポス トポ リオの方も含めて、その中に1つ の

カテゴリで軽くて、医療機関もかかってなかった方が、あるとき症状が出てきて、途方に

暮れる、とい うこともあるんだ、ていうのをスポット的に入れる、っていう。それだった

ら番組にはな りうるよね。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 そうい うのは比較的に話題になりやすいので、そして脳性まひの頚髄症も比較的に話題に

なりやすいので、それと一緒に取り上げる、というキャンペーンだね。

R

小 児 リハ

の今後

⑧啓発活動 二次障害対策 そうい うのは市民公開講座でもいいし、単独だとやっぱ り人が集まらない し、人が集まら

ないと有効なキャンペーンにはならないし、いかに有効なキャンペーンをはっていくか。

R

その他 線引き 公費 を使 うと

い うこと

でも役所からしたら大人でもこどもでもそうですけど、申請主義なので、だめなことが結

構多いんですね。それは非常に腹立たしいことではあるんですけど、やっぱり公費を使 う

サービスなのでしょうがない部分もあるのかな、と。

TN

その他 線引き 公費 を使 うと

い うこと

継続す ることはいいと思 うんです。でも小児の分野だと公費なので、やは りある程度のと

ころで区切 りはつけなくちゃいけないのかなと。18歳 な り20歳 な り。

TN

その他 線引き 公 費を使 うと

いうこと

あと、PT的 に見ると、多少内反 してようが、歩けて公共交通機関を使えて1km以 上ある

けるということなら、内反は気質的とい うか、脳性まひによるものなので、じゃあ継続的

にリハ ビリしてそれを治せるのか、それを果たして公費で賄っていいのか。脳性まひはや

っぱ り永続的なものなので、多少内反 してても、それで生活の質は変わらないですよね。

生活の リズムがそれでできててそれなりの生活を送っているのならば、どこまでPT的 な

ことが必要なのだろうか、って思ってしまう。

TN

88



小児リハビリテーションにおけるライフステージに沿った支援
～身体障害を持って生きる子どもたちのフォローアップ体制に関する研究～

2013年3月5日　　　初版発行

著書　国松佑紀

監修　秋山美紀

発行　慶應義塾大学　湘南藤沢学会

〒252-0816　神奈川県藤沢市遠藤5322

TEL:0466-49-3437

Printed in Japan 　印刷・製本　ワキプリントピア

SFC-SWP 2012-008



本
論
文
は
研
究
会
に
お
い
て
優
秀
と
認
め
ら
れ
、
出
版
さ
れ
た
も
の
で
す
。


