
ご協力いただいたインタビュー調査のデータから東京大学 22q 研究事務局の論文が公表さ
れましたので、ご報告いたします。 
 

 

タイトル 

重複障害を抱える染色体起因性疾患児の母親が学校教育において体験する困難 
 

 
【主な結果】 

□22q11.2 欠失症候群のある人の養育者が、学校教育のなかでどのような困難を体験するか、

その困難にどのように対処しているか、を調べました。 

□養育者が体験する困難についての結果から、たくさんのニーズが見落とされているだけでなく、

既に共有されているニーズへの支援も行われていないことがわかりました。 

□養育者の体験する対処についての結果から、養育者が子どものニーズの取りまとめ、ニーズに寄

り添い、ニーズを発信するなど、多様な役割を担っていることがわかりました。 

□学校教育の領域にはいろいろな種類の心理専門職がいますが、既存の支援構造の枠組みにとら

われず，ひとりひとりに合わせた支援方法を再考することが求められていることがわかりました。 
 
【背景】 
日本ではインクルーシブ教育システムの構築が推進されていますが、実際には障害の種類によ
って異なる場所で教育が行われています。このため、22q11.2 欠失症候群の子どものように
複数の障害を併せもつ場合には支援が十分に行えません。この研究では、22q11.2 欠失症
候群について研究することを通して、多様なニーズを併せもつ子どもへの学校教育における
心理的支援のあり方を明らかにすることを目指しました。 
 
【手法】 
22q11.2 欠失症候群を持つ子ども（男性 2 名/女性 4 名，10 代～30 代）の母親、計 6 名
に実施したインタビューのデータを使いました。語りの中には医療・教育・福祉と多岐の分野に
わたるニーズが示されていましたが、この研究では学校教育におけるニーズに焦点を当てて、
分析しました。分析の方法としては、似た傾向のある意味のまとまりに見出しをつけて  コー
ドを作成する、質的データ分析法（佐藤，2008）を使いました。 
 
【結果】 
□母親が経験する困難は大きく分けて二つに分類されることがわかりました。 
１．学校の中でニーズが見落とされることによって生じる困難 
２．学校との間でニーズが共有されていながらも教育的枠組みが制約となって支援に至らずに
生じる困難 
 
表をご覧いただくと、たくさんのニーズが見落とされているだけでなく、既に共有されている
ニーズへの支援も行われていないことがわかります。 
 
□学校教育において母親が取り組むいくつもの対処が大きく三つに分類されることがわかり
ました。 
１．ニーズの取りまとめ 
２．ニーズへの寄り添い 
３．ニーズの発信 
 
学校で支援が行われないために、多岐にわたる役割が母親の負担になっていることがわかり
ます。 
 
 
 
 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
【まとめ】 
学校教育に関連する領域にはスクールカウンセラーや就学相談員、巡回相談員など様々な立
場の心理専門職が存在しています。心理専門職には既存の支援構造の枠組みにとらわれず，
「一人ひとりを大事にする」関わり方を再考することが求められています。また、子どもを支援
することを通した母親の負担軽減を目指すことだけでなく，子どもへの支援を通して傷つきを
抱えた母親に対する心理的支援を行うことも求められていると、考えられました。 
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