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本研究は、知的障害特別支援学校の中学部在籍中に1型糖尿病を発症したダウン症の生徒1名を対象とし、
自己管理行動の獲得に向けた学校及び家庭における支援の過程について詳細に分析することを目的とした。
対象生徒への家庭及び学校における支援の過程を把握するため、在籍校の養護教諭と母親に対し半構造化面
接を実施した。その結果、自己管理行動の獲得においては、知的発達水準だけが影響因なのではなく、本人
を中心に置きながら学校と家庭、そして医療が同じ方向を向くことが不可欠であった。今後の課題として、
本人が1型糖尿病という自身の疾病について理解を深めることが挙げられた。

キーワード：病弱教育、1型糖尿病、ダウン症、知的障害特別支援学校

1．はじめに
1型糖尿病とは、インスリン分泌能力が全くない

か、極度に低下した状態であるため、毎日のインス
リン治療が必須となる糖尿病である。1型糖尿病は
2型も含めた糖尿病全体のうち約5%を占め、15歳
以下の発症が多い慢性疾患である。Onda, Sugihara, 
Ogata, Yokoya, Tajima（2017）によると、日本に
おける15歳未満の1型糖尿病発症率は、人口10万
人対2.25であることが報告されている。

1型糖尿病の児童生徒は、学校生活において血糖
測定とインスリン注射などの自己管理行動をとる必
要が生じる。そのため、発症後の早期から自己管理
行動の獲得に向けた指導が行われる。竹鼻・朝倉・
高橋（2008）は1型糖尿病を持つ子どもの学校生活
における現状と課題を分析し、①教職員や周囲の子
どもに理解を得ること、②低血糖の予防と対処、③

補食の摂取、④学校でインスリン注射や補食を摂る
場所の確保、の4点を指摘した。この研究では、自
己管理行動の獲得については課題として挙げられて
いないが、研究対象が通常学校であったことが影響
している可能性がある。

自己管理行動の獲得自体が難しいことが予想され
る児童生徒に対しては、学校生活において本人以外
の誰かが、血糖測定やインスリン注射などを行う必
要がある。しかしながら、それらの行為は医療行為
にあたり、学校において養護教諭及び教員は実施す
ることができない。医療行為を実施可能なのは医師
又は看護師であるが、「平成30年度公立学校等にお
ける医療的ケアに関する調査について（報告）」（文
部科学省, 2018）によると、医療的ケアを行うため
に配置されている看護師の数は、特別支援学校で
2042人、特別支援学校以外で839人であった。全て
の学校に看護師が配置されているわけではなく、同
報告では医療的ケアが必要な幼児児童生徒のうち、
学校生活に保護者が付き添っているケースが8.1%で
あることが明らかとなっている。また、同報告にお
いては、具体的な医療的ケアの内容に関しても調査
されているが、「吸引」と「経管栄養」が特別支援
学校及び幼稚園、小・中・高等学校等において上位
を占める。医療的ケアのうち糖尿病に関するものに
ついては、特別支援学校においては血糖測定1.2%、
インスリン注射0.7%であり、幼稚園、小・中・高等
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学校等においては血糖測定7.5%、インスリン注射
10.7%であった。これらの結果から、1型糖尿病を持
つ子どもは特別支援学校だけではなく、通常の学校
にも在籍しているとともに、自己管理行動の獲得自
体が課題となり、学校において医療的ケアを必要と
する幼児児童生徒が一定数いることが推察された。
こうした自己管理行動の獲得の困難さの背景にある
ものとして、低年齢を中心とする年齢的な要因や、
肢体不自由による上肢の麻痺等による機能的な要
因、知的障害による認知的な要因が想定される。例
えば、知的障害を主たる対象とする特別支援学校に
在籍する児童生徒が1型糖尿病を発症した場合、学
校看護師の配置の有無とともに自己管理行動の獲得
状況は、転校も含めた学校生活の質に大きな影響を
与える要因となることが予想できる。

田邉・奥野・鈴木・浦上（2016）は、精神発達遅
滞合併の1型糖尿病の児は、患者自身によるインス
リンの自己注射手技は困難なことが多いと指摘す
る。一方で、知的障害のある中3の生徒が練習の結
果インスリン注射を一人でできるようになったとい
う事例も報告されており（三神山・杉田・石井,2014）、
現時点では知的障害のある児童生徒に対する自己管
理行動の獲得に関する事例的な研究の蓄積が求めら
れている状況といえよう。

そこで、本研究においては、知的障害特別支援学
校の中学部在籍中に1型糖尿病を発症したダウン症
の生徒1名を対象とし、自己管理行動の獲得に向け
た学校及び家庭における支援の過程について詳細に
分析し、知的障害のある生徒に対する支援の在り方
について明らかにすることを目的とした。

2．対象・方法
（1）対象生徒

知的障害特別支援学校に通う高等部2年生（イン
タビュー実施時）のダウン症の男子生徒1名。知的
な障害の程度は中度である（療育手帳より）。

中学部1年の9月に、体重の減少、水を飲む回数
の増加、トイレに行く回数の増加が学校においてみ
られたため、担任及び養護教諭（第2著者）がその
旨を母親に伝えた。その後、10月の初旬に主治医
に相談し検査をした結果、血糖値とケトン体の数値
が高いことから、即日糖尿病を専門とする病院での
精密検査を勧められた。10月中旬に大学病院の小
児科を受診し精密検査の結果、1型糖尿病の診断を

受け、入院治療を開始することとなった。

（2）方法
対象生徒に対する学校生活における支援だけでは

なく、家庭生活における支援についても把握し、よ
り多面的な観点から支援の過程について把握するた
め、在籍校の養護教諭（第2著者）と対象生徒の母
親に対するインタビューを実施した。インタビュー
の詳細は以下の通りである。
①対象生徒の母親に対するインタビュー

対象生徒の母親にオンライン会議システムを用い
た半構造化面接を実施した。事前に用意した質問事
項は、1）家庭における支援内容や方法（発症から
現在まで）、2）家庭における配慮事項、3）他機関（学
校・医療）との連携、4）将来的な見通し、の4点
であった。

インタビュアーは大学教員1名（第1著者）、イン
タビュイーは対象生徒の母親であった。
②養護教諭に対するインタビュー

対象生徒の在籍校の養護教諭（第2著者）にオン
ライン会議システムを用いた半構造化面接を実施し
た。事前に用意し質問事項は、1）学校における支
援内容や方法（発症から現在まで）、2）学校におけ
る配慮事項、3）他機関（家庭・医療）との連携、4）
今後の指導の計画、の4点であった。

インタビュアーは大学教員2名（第1著者と第3
著者）、インタビュイーは養護教諭（第2著者）であっ
た。主たるインタビューは第1著者が実施し、第3
著者は臨床発達心理学の専門家として適宜不足情報
を補足したり、養護教諭に対し追加の質問をしたり
する役割を担った。

分析は、インタビューにおいて母親及び養護教諭
によって語られた内容をもとに、自己管理行動の獲
得に関するエピソードを軸として時系列的に記載し
た。また、母親及び養護教諭から提供された資料に
ついても分析の対象とした。

3．倫理的配慮
倫理的配慮として、インタビューの対象者である

母親と養護教諭には口頭により研究の主旨とプライ
バシーの保護について説明を行い、同意を得た上で
実施した。インタビュー内容は、対象者の許可を得
た上で録画し、逐語録として活用した。

なお、対象生徒が在籍する特別支援学校の学校長
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に対しても文書により研究の主旨とプライバシーの
保護について説明を行い、同意を得た。

4．結果
以下では、中学部1年生（1型糖尿病発症）から

高等部2年生までの学校及び家庭における支援の経
過を時系列的に記載する。
（1）入院〜退院
［主治医訪問］

中学部1年生の10月中旬の入院中、養護教諭と担
任が病院を訪問したところ、主治医から学校での受
け入れ体制（主に設備面）や養護教諭の看護師免許
の有無等に関して確認があった。養護教諭は、看護
師免許は所持していないことを伝えた。主治医訪問
を経て、学校内で血糖測定及びインスリン注射がで
きるような場の確保の検討が必要となった。
［治療方針の決定］

本人の疾病の状態が比較的安定していること、学
校における受け入れ体制の整備可能性を考慮し、主
治医はなるべく早い学校復帰を目標にすることとし
た。そのため、複雑な手技を必要とするインスリン
注射ではなく、インスリンポンプという細くて柔ら
かい管（カニューレ）を皮下に留置し、この管から
インスリンを持続的に注入することができる携帯用
の医療機器を用いた、持続皮下インスリン注入療法
が採用された。血糖測定に関しては、医療行為にあ
たり学校においては本人や母親以外は実行可能なも
のがいないため、入院中に本人に対し指導すること
となった。10月下旬には退院し登校を再開した。
入院日数は22日間であった。
［入退院時の母の心情］

当時の様子を振り返り、母親は1型糖尿病で入院
すること自体に関してはさほど大きな不安はなかっ
たという。その背景には、対象生徒が心臓疾患や停
留睾丸など複数のダウン症の合併症があり、病院や
手術といったものに対し対象生徒自身が抵抗感が少
なかったことが挙げられた。ただし、退院するにあ
たってお茶碗1杯分のご飯の単位などを記憶し、日々
の食事を作る必要があると言われた時には、これか
ら家庭において自分自身ができるかどうか非常に不
安になったという。

（2）学校登校再開〜中学部3年の夏
［校内体制の整備］

対象生徒が登校を再開するまでの間、学校では養
護教諭及び担任を中心とした体制づくりが進められ
た。養護教諭は1型、2型を含め糖尿病への対応が
初めてであったため、他校の養護教諭と連携を図り
ながら情報収集に努めた。その後、［保健室・養護
教諭として対応が可能な事項］（Fig.1）［対象生徒
への今後の対応について］（Fig.2）という2種類の
文書が職員会議において共有された。
［周囲の生徒への説明］

中学部の生徒に対しては、担任が疾病の内容、自
己管理行動の必要性及び注意点（インスリンポンプ
を触らない、具合が悪そうな様子を見たら教員に知
らせる）を伝えた（Fig.2）。周囲の生徒の中で対象
生徒の疾病に関して過度に干渉するものはおらず、
対象生徒も入院前と同じように学校生活を送ること
ができていた。
［学校における自己管理行動獲得への支援］

学校においては、中学部1年生の後期の個別の指
導計画に「血糖測定を自分で忘れずに行う。」とい
う目標を立て、“登校後に血糖測定器を保健室に預
ける⇒給食前に血糖測定をする⇒下校前に血糖測定
器を保健室に取り行く”、という一連の流れを身に
付けるための指導を行った。

指導の初期の段階では、保健室に預ける、取りに行
くという手続きを忘れがちであったため、血糖測定器
が入ったバックの写真カードを作成し、それを用いた
視覚的な支援を実施した。その結果、中学部1年生終
わりには目標としていた行動を習得することができた。

対象生徒は自身の疾病に関して前向きに捉えてお
り、周囲の生徒の目を気にして自己管理行動を拒否
するといった様子は見られなかった。本人の疾病へ
の受け入れ状況に関しては、母親へのインタビュー
においても同様の内容が報告された。
［インスリンポンプの使用状況および使用感］

インスリンポンプはポシェットに入れ、常時腰に
付けることとした。血糖測定に関しては、学校にお
いては給食を食べる前に1度のみ保健室で養護教諭
あるいは担任の見守りのもと実施した。血糖測定は、
退院時にほぼ全ての手順を一人でできるようになっ
ていたため、教員は測定器に表示された血糖値を記
録ノートに記載するのみであった。

主治医からは学校における活動や食事の制約は指
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（（１１））入入院院〜〜退退院院  

［［主主治治医医訪訪問問］］  

 中学部１年生の 10 月中旬の入院中、養護教諭と担

任が病院を訪問したところ、主治医から学校での受

け入れ体制（主に設備面）や養護教諭の看護師免許

の有無等に関して確認があった。養護教諭は、看護

師免許は所持していないことを伝えた。主治医訪問

を経て、学校内で血糖測定及びインスリン注射がで

きるような場の確保の検討が必要となった。 

［［治治療療方方針針のの決決定定］］  

 本人の疾病の状態が比較的安定していること、学

校における受け入れ体制の整備可能性を考慮し、主

治医はなるべく早い学校復帰を目標にすることとし

た。そのため、複雑な手技を必要とするインスリン

注射ではなく、インスリンポンプという細くて柔ら

かい管（カニューレ）を皮下に留置し、この管から

インスリンを持続的に注入することができる携帯用

の医療機器を用いた、持続皮下インスリン注入療法

が採用された。血糖測定に関しては、医療行為にあ

たり学校においては本人や母親以外は実行可能なも

のがいないため、入院中に本人に対し指導すること

となった。10 月下旬には退院し登校を再開した。入

院日数は 22 日間であった。 

［［入入退退院院時時のの母母のの心心情情］］  

 当時の様子を振り返り、母親は１型糖尿病で入院

すること自体に関してはさほど大きな不安はなかっ

たという。その背景には、対象生徒が心臓疾患や停

留睾丸など複数のダウン症の合併症があり、病院や

手術といったものに対し対象生徒自身が抵抗感が少

なかったことが挙げられた。ただし、退院するにあ

たってお茶碗１杯分のご飯の単位などを記憶し、

日々の食事を作る必要があると言われた時には、こ

れから家庭において自分自身ができるかどうか非常

に不安になったという。 

 

（（２２））学学校校登登校校再再開開〜〜中中学学部部３３年年のの夏夏  

［［校校内内体体制制のの整整備備］］  

対象生徒が登校を再開するまでの間、学校では養

護教諭及び担任を中心とした体制づくりが進められ

た。養護教諭は１型、２型を含め糖尿病への対応が

初めてであったため、他校の養護教諭と連携を図り

ながら情報収集に努めた。その後、［保健室・養護

教諭として対応が可能な事項］（Fig.1）［対象生徒

への今後の対応について］(Fig.2)という２種類の文

書が職員会議において共有された。 

［［周周囲囲のの生生徒徒へへのの説説明明］］  

中学部の生徒に対しては、担任が疾病の内容、自

己管理行動の必要性及び注意点（インスリンポンプ

を触らない、具合が悪そうな様子を見たら教員に知

らせる）を伝えた（Fig.2）。周囲の生徒の中で対象

生徒の疾病に関して過度に干渉するものはおらず、

対象生徒も入院前と同じように学校生活を送ること

ができていた。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Fig.1 保健室・養護教諭として対応が可能な事項 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

Fig.2 対象生徒への今後の対応について 

 

 3

（（１１））入入院院〜〜退退院院  

［［主主治治医医訪訪問問］］  

 中学部１年生の 10 月中旬の入院中、養護教諭と担

任が病院を訪問したところ、主治医から学校での受

け入れ体制（主に設備面）や養護教諭の看護師免許

の有無等に関して確認があった。養護教諭は、看護

師免許は所持していないことを伝えた。主治医訪問

を経て、学校内で血糖測定及びインスリン注射がで

きるような場の確保の検討が必要となった。 

［［治治療療方方針針のの決決定定］］  

 本人の疾病の状態が比較的安定していること、学

校における受け入れ体制の整備可能性を考慮し、主

治医はなるべく早い学校復帰を目標にすることとし

た。そのため、複雑な手技を必要とするインスリン

注射ではなく、インスリンポンプという細くて柔ら

かい管（カニューレ）を皮下に留置し、この管から

インスリンを持続的に注入することができる携帯用

の医療機器を用いた、持続皮下インスリン注入療法

が採用された。血糖測定に関しては、医療行為にあ

たり学校においては本人や母親以外は実行可能なも

のがいないため、入院中に本人に対し指導すること

となった。10 月下旬には退院し登校を再開した。入

院日数は 22 日間であった。 

［［入入退退院院時時のの母母のの心心情情］］  

 当時の様子を振り返り、母親は１型糖尿病で入院

すること自体に関してはさほど大きな不安はなかっ

たという。その背景には、対象生徒が心臓疾患や停

留睾丸など複数のダウン症の合併症があり、病院や

手術といったものに対し対象生徒自身が抵抗感が少

なかったことが挙げられた。ただし、退院するにあ

たってお茶碗１杯分のご飯の単位などを記憶し、

日々の食事を作る必要があると言われた時には、こ

れから家庭において自分自身ができるかどうか非常

に不安になったという。 

 

（（２２））学学校校登登校校再再開開〜〜中中学学部部３３年年のの夏夏  

［［校校内内体体制制のの整整備備］］  

対象生徒が登校を再開するまでの間、学校では養

護教諭及び担任を中心とした体制づくりが進められ

た。養護教諭は１型、２型を含め糖尿病への対応が

初めてであったため、他校の養護教諭と連携を図り

ながら情報収集に努めた。その後、［保健室・養護

教諭として対応が可能な事項］（Fig.1）［対象生徒

への今後の対応について］(Fig.2)という２種類の文

書が職員会議において共有された。 

［［周周囲囲のの生生徒徒へへのの説説明明］］  

中学部の生徒に対しては、担任が疾病の内容、自

己管理行動の必要性及び注意点（インスリンポンプ

を触らない、具合が悪そうな様子を見たら教員に知

らせる）を伝えた（Fig.2）。周囲の生徒の中で対象

生徒の疾病に関して過度に干渉するものはおらず、

対象生徒も入院前と同じように学校生活を送ること

ができていた。 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Fig.1 保健室・養護教諭として対応が可能な事項 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

Fig.2 対象生徒への今後の対応について 

Fig.1　保健室・養護教諭として対応が可能な事項

Fig.2　対象生徒への今後の対応について
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示されておらず、学校では常時インスリンポンプを
付けながら全ての活動に他の生徒と同じように参加
した。ただし、生徒同士の接触や体育のボール運動
などインスリンポンプへ直接的な衝撃が想定される
活動においては、ペアになる生徒やグループ分けを
工夫するなど環境を適切に調整した。プールに関し
ても一時的にインスリンポンプを外すことで参加が
可能であった。

しかしながら、対象生徒自身が学校においてイン
スリンポンプを煩わしそうにする様子が、体育や作
業学習などの体を大きく動かす活動において見られ
ていた。日々の着替えの際もポシェットの付け外し
が必要であったため、その点に関しても煩わしさを
感じているようであった。

学校登校再開から中学部3年の夏までの間に、極
度の低血糖になり救急車を呼ばなければならないよ
うな状況は学校と家庭それぞれにおいて発生してお
らず、安定した状態が続いていた。しかし、インス
リンポンプの管（カニューレ）が外れる（カニュー
レを指し直す行為は医療行為にあたる）、警告音が
突然鳴る（電池切れのアラーム）などで、複数回母
親に学校に来てもらうことがあった。
［インスリンポンプからインスリン注射への移行］

こうした経緯から、高等部進学を見据え、母親か
らインスリン注射に変更したい旨を中学部3年の夏
休み前に相談された。10月には関西方面への2泊3
日の修学旅行が控えており、タイミング的には夏休
みに練習をして、生徒本人が一人でインスリン注射
ができるようになるギリギリであった。

そこで、当時の担任（第1著者）は養護教諭と相
談し、インスリン注射にすることのメリット・デメ
リットを長期的な視点からも検討したいと考え、高
等部の進路指導主事を交え、母と面談をすることと
した。面談において、進路指導主事から、「インスリ
ン注射が一人でできないことで生徒の就職先が、看
護師が常駐しているところに限られてしまうのは、
進路選択の幅を狭めることになってしまうため、残
りの学校生活で可能な限り自己管理行動を増やすこ
とを目指していきましょう。」という意見が出され
た。この意見には面談の参加者全てが同意し、夏休
みを利用して家庭においてインスリン注射の手技の
獲得のための支援が行われた。母親はまずインスリ
ン注射のための手引き（Fig.3、Fig.4）を作成し、対
象生徒がそれを見ながら一人で行うよう支援した。
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［［学学校校ににおおけけるる自自己己管管理理行行動動獲獲得得へへのの支支援援］］  

学校においては、中学部１年生の後期の個別の指

導計画に「血糖測定を自分で忘れずに行う。」とい

う目標を立て、“登校後に血糖測定器を保健室に預

ける⇒給食前に血糖測定をするや⇒下校前に血糖測

定器を保健室に取り行く”、という一連の流れを身

に付けるための指導を行った。 

指導の初期の段階では、保健室に預ける、取りに

行くという手続きを忘れがちであったため、血糖測

定器が入ったバックの写真カードを作成し、それを

用いた視覚的な支援を実施した。その結果、中学部

１年生終わりには目標としていた行動を習得するこ

とができた。 

対象生徒は自身の疾病に関して前向きに捉えてお

り、周囲の生徒の目を気にして自己管理行動を拒否

するといった様子は見られなかった。本人の疾病へ

の受け入れ状況に関しては、母親へのインタビュー

においても同様の内容が報告された。 

［［イインンススリリンンポポンンププのの使使用用状状況況おおよよびび使使用用感感］］  

インスリンポンプはポシェットに入れ、常時腰に

付けることとした。血糖測定に関しては、学校にお

いては給食を食べる前に１度のみ保健室で養護教諭

あるいは担任の見守りのもと実施した。血糖測定は、

退院時にほぼ全ての手順を一人でできるようになっ

ていたため、教員は測定器に表示された血糖値を記

録ノートに記載するのみであった。 

主治医からは学校における活動や食事の制約は指

示されておらず、学校では常時インスリンポンプを

付けながら全ての活動に他の生徒と同じように参加

した。ただし、生徒同士の接触や体育のボール運動

などインスリンポンプへ直接的な衝撃が想定される

活動においては、ペアになる生徒やグループ分けを

工夫するなど環境を適切に調整した。プールに関し

ても一時的にインスリンポンプを外すことで参加が

可能であった。 

しかしながら、対象生徒自身が学校においてイン

スリンポンプを煩わしそうにする様子が、体育や作

業学習などの体を大きく動かす活動において見られ

ていた。日々の着替えの際もポシェットの付け外し

が必要であったため、その点に関しても煩わしさを

感じているようであった。 

学校登校再開から中学部３年の夏までの間に、極

度の低血糖になり救急車を呼ばなければならないよ

うな状況は学校と家庭それぞれにおいて発生してお

らず、安定した状態が続いていた。しかし、インス

リンポンプの針が外れる（針を指し直す行為は医療

行為にあたる）、警告音が突然鳴る（電池切れのア

ラーム）などで、複数回母親に学校に来てもらうこ

とがあった。 

［［イインンススリリンンポポンンププかかららイインンススリリンン注注射射へへのの移移行行］］  

こうした経緯から、高等部進学を見据え、母親か

らインスリン注射に変更したい旨を中学部３年の夏

休み前に相談された。10 月には関西方面への２泊３

日の修学旅行が控えており、タイミング的には夏休

みに練習をして、生徒本人が一人でインスリン注射

ができるようになるギリギリであった。 

そこで、当時の担任（第１著者）は養護教諭と相

談し、インスリン注射にすることのメリット・デメ

リットを長期的な視点からも検討したいと考え、高

等部の進路指導主事を交え、母と面談をすることと

した。面談において、進路指導主事から、「インス

リン注射が一人でできないことで生徒の就職先が、

看護師が常駐しているところに限られてしまうのは、

進路選択の幅を狭めることになってしまうため、残

りの学校生活で可能な限り自己管理行動を増やすこ

とを目指していきましょう。」という意見が出され

た。この意見には面談の参加者全てが同意し、夏休

みを利用して家庭においてインスリン注射の手技の

獲得のための支援が行われた。母親はまずインスリ

ン注射のための手引き（Fig.3、Fig.4）を作成し、

対象生徒がそれを見ながら一人で行うよう支援した。 

 

Fig.3 インスリン注射の手引き（表面） Fig.3　インスリン注射の手引き（表面）
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Fig.4 インスリン注射の手引き（裏面） 

血糖測定の手続きと同じように、もともと手続き

の理解が良好な対象生徒は、１週間も経たないうち

にインスリン注射の手続きを習得した。家庭での支

援において、消毒をした部位に針を指すことと針を

指した後 10 秒数えることとの２点に関しては完全

な習得には至らず、大人の見守りが必要であった。 

母親が作成した手引きに関しては、対象生徒が参

照することができるようにと写真が掲載されてあっ

たが、本人が家庭において手続きを習得する頃には

本人は手引きを参照することはなく、手続きを記憶

していた。その後、手引きは学校において養護教諭

や担任に手続きを説明する際に使用されたり、放課

後等デイサービス等への他機関に対して説明をする

ために使用されることが多くなったということであ

った。 

 

（（３３））中中学学部部３３年年のの９９月月〜〜高高等等部部２２年年のの秋秋  

［［学学校校ににおおけけるるイインンススリリンン注注射射のの実実施施］］  

中学部３年の夏休みの終盤に、母親と対象生徒に

学校に来てもらい、インスリン注射の様子を養護教

諭と担任にみせてもらった。一度見ただけでは容易

に習得することができないような複雑な手順（Fig.3、

Fig.4 参照）であったが、対象生徒はほぼ全ての手

順を習得していた。ただし、注射を打つ前に指示さ

れた目盛りになっているかどうか確認すること、試

し打ちで注射器の針の先から液体が出るかどうか確

認すること、消毒をした部位に注射ができているか

どうか確認すること、腹部に注射した際に 10 まで数

え確実に規定量のインスリンが注入されたか確認す

ることは、支援が必要であった。インスリンの量に

関しては、給食をどれくらい食べるかによって判断

が難しい部分があり、インスリン注射を始めて初期

の段階では、給食の献立に応じて母親が判断した数

値が書かれたカードを頼りに生徒本人が目盛りを合

わせていた。しかし、数ヶ月が経過し主治医にも血

糖値等の推移を見て判断してもらった結果、給食に

関しては毎日同じ数値でも血糖値が安定するという

ことが分かり、カードには毎日同じ数値が書かれる

ようになった。 

［［学学校校外外ででのの自自己己管管理理行行動動］］  

中学部３年生の修学旅行に関しては、対象生徒の

自己管理行動に対応できる教員が複数いた方がより

安全管理上望ましいだろうという判断が管理職から

なされ、担任とともに養護教諭が参加した。修学旅

行では事前に食事のメニューは決まっていたが、食

べる前には食事の写真を SNS を利用して母親に送信

し、母親からインスリンの量の指示を仰いだ。旅館

の場合には、養護教諭の部屋（保健室として使用）

において、外食時には多機能トイレがあればそこで、

なければ個室において血糖測定とインスリン注射を

行った。２泊３日のうち機器のトラブルや低血糖は

一度もなく安定した体調で過ごすことができた。 

インスリン注射に変更して約２ヶ月での外泊経験

となったが、何事もなく過ごすことができたことが

本人はもちろんのこと母親や教員にとって明るい未

来を感じさせた。それ以降、中学部と同じ校舎内に

ある高等部に入学してからも、遠足や２泊３日の宿

泊があったが、幼稚部から高等部までの一貫校とい

うメリットを活かし担任間、学部間の情報の引き継

ぎが円滑に行われ、養護教諭が継続して参加してい

たためいずれもトラブルなく過ごすことができた。 

［［自自己己管管理理行行動動ににおおけけるる残残さされれたた課課題題］］  

インスリン注射への変更に伴って学校での自己管

理行動は、血糖測定後のインスリン注射が追加され

た。高等部２年の秋まで、学校と家庭において大き

なトラブルはなく生活を送ることができた。しかし

ながら、高等部２年の秋の段階で、依然として１）

血糖測定後の血糖値の記載、２）注射器の目盛りの

確認、３）試し打ちの確認、４）規定量のインスリ

ンが注入されたかの確認、の４点に関しては支援が

必要な事項であった。 

Fig.4　インスリン注射の手引き（裏面）

血糖測定の手続きと同じように、もともと手続き
の理解が良好な対象生徒は、1週間も経たないうち
にインスリン注射の手続きを習得した。家庭におい
て、消毒をした部位に針を指すことと、針を指した
後10秒数えることとの2点に関しては完全な習得に
は至らず、大人の見守りが必要であった。

母親が作成した手引きに関しては、対象生徒が参
照することができるようにと写真が掲載されてあっ
たが、本人が家庭において手続きを習得する頃には



－78－

本人は手引きを参照することはなく、手続きを記憶
していた。その後、手引きは学校において養護教諭
や担任に手続きを説明する際に使用されたり、放課
後等デイサービス等への他機関に対して説明をする
ために使用されることが多くなったということで
あった。

（3）中学部3年の9月〜高等部2年の秋
［学校におけるインスリン注射の実施］

中学部3年の夏休みの終盤に、母親と対象生徒に
学校に来てもらい、インスリン注射の様子を見せて
もらった。一度見ただけでは容易に習得することが
できないような複雑な手順（Fig.3、Fig.4参照）であっ
たが、対象生徒はほぼ全ての手順を習得していた。
ただし、注射を打つ前に指示された目盛りになって
いるかどうか確認すること、試し打ちで注射器の針
の先からインスリンが出るかどうか確認すること、
消毒をした部位に注射ができているかどうか確認す
ること、腹部に注射した際に10まで数え確実に規
定量のインスリンが注入されたか確認することは、
支援が必要であった。インスリンの量に関しては、
給食をどれくらい食べるかによって判断が難しい部
分があり、インスリン注射を始めて初期の段階では、
給食の献立に応じて母親が判断した数値が書かれた
カードを頼りに生徒本人が目盛りを合わせていた。
しかし、数ヶ月が経過し主治医にも血糖値等の推移
を見て判断してもらった結果、給食に関しては毎日
同じ数値でも血糖値が安定するということが分か
り、カードには毎日同じ数値が書かれるようになっ
た。
［学校外での自己管理行動］

中学部3年生の修学旅行に関しては、対象生徒の
自己管理行動に対応できる教員が複数いた方がより
安全管理上望ましいだろうという判断が管理職から
なされ、担任とともに養護教諭が参加した。修学旅
行では事前に食事のメニューは決まっていたが、食
べる前には食事の写真をSNSを利用して母親に送
信し、母親からインスリンの量の指示を仰いだ。旅
館の場合には、養護教諭の部屋（保健室として使用）
において、外食時には多機能トイレがあればそこで、
なければ個室において血糖測定とインスリン注射を
行った。2泊3日のうち機器のトラブルや低血糖は
一度もなく安定した体調で過ごすことができた。

インスリン注射に変更して約2 ヶ月での外泊経験

となったが、何事もなく過ごすことができたことが
本人はもちろんのこと母親や教員にとって明るい未
来を感じさせた。それ以降、中学部と同じ校舎内に
ある高等部に入学してからも、遠足や2泊3日の宿
泊があったが、幼稚部から高等部までの一貫校とい
うメリットを活かし担任間、学部間の情報の引き継
ぎが円滑に行われ、養護教諭が継続して参加してい
たためいずれもトラブルなく過ごすことができた。
［自己管理行動における残された課題］

インスリン注射への変更に伴って学校での自己管
理行動は、血糖測定後のインスリン注射が追加され
た。高等部2年の秋まで、学校と家庭において大き
なトラブルはなく生活を送ることができた。しかし
ながら、高等部2年の秋の段階で、依然として1）
血糖測定後の血糖値の記載、2）注射器の目盛りの
確認、3）試し打ちの確認、4）規定量のインスリン
が注入されたかの確認、の4点に関しては支援が必
要な事項であった。
（4）高等部2年の秋〜インタビュー時
［自己管理行動の拡大］

高等部2年になり、新型コロナウイルス感染症の
流行拡大により学校内で体調不良者が発生した際の
対応を常時行う必要があり、対象生徒の自己管理行
動に限って保健室を使用することが困難になったこ
と、さらに現場実習や卒後の生活を見据え、学校に
おいても多様な場で自己管理行動ができたほうが良
いと判断し、高等部棟の1室において血糖測定とイ
ンスリン注射を実施することとなった。これまで、
遠足や宿泊先などの多様な場で自己管理行動を実施
してきた対象生徒であったため、校内の環境の変化
には難なく対応することができた。

また、自己管理行動の場所の変更に伴い、血糖測
定後の血糖値の記載に関しては対象生徒自身が実施
することができるよう、母親が手帳を用意した。手
帳に記載するのは学校で測定した血糖値のみであっ
たが、日付の欄に書かれた丸や三角の記号を頼りに、
インスリン注射をする部位を日々変更することもで
きるようになった。
［自己管理行動に対する慣れ］

このように徐々に自分でできる自己管理行動を増
やしてきた対象生徒であるが、発症から約4年が経
ち慣れてきているが故に、学校において血糖測定や
インスリン注射の各手技が雑になって様子が見られ
るようになってきた。同様のことは母親へのインタ
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ビューの中においても聞かれ、家庭においても自己
管理行動の実施自体を拒否することはないものの、
各手続きが雑になることがみられるとのことであっ
た。こうした背景には自己管理行動への慣れととも
に、1型糖尿病という自身の疾患に対する理解不足
があるのではないかと、養護教諭が推察した。
［低血糖への気付き］

高等部1年の頃から、対象生徒自身が低血糖を感
じ、家庭において母親に訴えることがあったという。
学校においては未だ自分自身から低血糖を訴えるこ
とはないものの、自身の疾病と長期間付き合ってい
く中で体調の変化に対する気づきが増したことがう
かがえた。

（5）今後の課題
［家庭における今後の課題］

母親からは、家庭において現状大きく困っている
ことはないという発言を得たが、一方で卒後に関し
ては、食事面や運動面などへの配慮の必要性が課題
として挙げられた。また、学校への登下校時、職場
への出退勤時など一人の状況において低血糖が起き
た場合の対応について、今後検討していく必要性が
あげられた。
［学校における今後の課題］

養護教諭からは、今後の課題の1点目としてイレ
ギュラーな状況における本人の対応能力の向上が挙
げられた。対象生徒は発症後の中学部1年生の時か
ら自己管理行動に必要なものが入ったバックは同じ
ものを使用している。バックの中に何が入っていて
それぞれがどのような用途のものなのかも理解して
いる。しかしながら、現状ではバックの中身を用意
しているのは母親であり、仮に母親が血糖測定器等
を入れ忘れた際には、学校であれば教員、職場であ
れば職員にその旨を伝えるか、母親本人に電話等を
用いて伝える必要が出てくる。

もう1点挙げられたのが、対象生徒自身の疾病理
解に関する指導である。低血糖に対する気付きが向
上し内的な状況への感度が向上している一方、自己
管理行動の手技に雑さが見られるようになった対象
生徒に対し、1型糖尿病に対する理解を促す時期に差
し掛かっているのではないかと考えているとのこと
であった。しかしながら、残り1年となった学校生
活においてどのような内容をどのように指導すれば
良いのかについて悩んでいることが明らかとなった。

5．まとめ
本研究では、1型糖尿病を発症したダウン症の生

徒1名を対象とし、自己管理行動の獲得に向けた学
校及び家庭における支援の過程について詳細に分析
することを目的とした。以下では、自己管理行動の
獲得に向けた支援の変遷と、今後に向けた課題を整
理する。
（1）自己管理行動の獲得に向けた支援

1型糖尿病の知的障害のある児童生徒に対する自
己管理行動の獲得に関しては、先行研究間において
見解の不一致がみられた（田邉・奥野・鈴木・浦
上,2016・三神山・杉田・石井,2014）。両研究にお
いて、対象の知的障害の程度についての記載はな
かったが、知的障害の程度が自己管理行動の獲得に
おける大きな影響因となることは容易に推測でき
る。本研究で対象とした生徒は、知的障害の程度は
中度であった。また、足し算や引き算などを学習す
る際、手続きを習得するのが比較的スムーズであっ
たりするなど、手続きの記憶に優れていた。このよ
うな対象生徒の認知的な側面が、血糖測定やインス
リン注射などの手続きの習得に大きく貢献し、その
ことが家庭及び学校において周囲にもポジティブな
影響を及ぼし、結果として支援が円滑に行われたの
は間違いないことであろう。

医療という立場から、1型糖尿病を発症した発達
障害児への支援を報告した石上・前田・羽根田・稲
葉・大石（2018）や末光・小林・美根・羽根田・平
岩・竹谷（2019）では、いずれも学校関係者を巻き
込んだ多職種連携の重要性が指摘されている。本研
究においては、医療と学校が直接的に連携したのは
対象生徒の入院中の主治医訪問のみであったが、そ
れ以後も家庭を通し情報交換をすることで、医療と
学校が間接的に連携することができた。

家庭と医療、学校の連携において、本人を中心に
据えることが重要なのは言うまでもないが、時とし
て周囲が本人のことを考えているつもりで、本人の
意志が置き去りになることもある。本研究において
は、本人の選択と自立を最大限に尊重し、家庭と学
校がお互いの意図を共有しながら、支援にあたった。
そのことが最もよく現れたのが、インスリンポンプ
からインスリン注射への移行である。対象生徒がイ
ンスリンポンプの使用に煩わしさを感じていること
が契機となり、注射へ移行することとなったが、そ
の時には家庭と学校が互いに意図を共有し、自己管
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理行動に関する長期的な視点を持つために面談を
行った。つまり、家庭と学校が、インスリン注射へ
の移行に対して、デメリットを出しあった上でメ
リットについて共通理解するというプロセスを踏む
ことができたのである。

対象生徒の場合、1）注射器の目盛りの確認、2）
試し打ちの確認、3）規定量のインスリンが注入さ
れたかの確認、の3点に関しては依然として大人の
管理が必要な状態である。今後、2）に関しては大
人の管理が不必要となる可能性が高いが、1）と3）
に関しては目盛りを誤ったり、規定量のインスリン
が注入されていなかったりなどのトラブルの発生を
想定すると、継続して大人の管理が必要となる可能
性が高い。加えて、現在は母親が行っているインス
リン量の決定に関しても、本人自身が行う可能性は
低いと考えられる。こうした自己管理行動の中でも、
特に命に関わるリスクが高い手続きや高度な認知能
力を必要とする手続きに関しては、知的障害の程度
を含む個々の実態に応じ何をどこまで本人に任せる
かを適切に設定していく必要があるだろう。

（2）今後に向けて
家庭及び学校から今後の課題として共通に挙げら

れたのは、イレギュラーな状況への対応であった。
対象生徒自身が低血糖への気付きの感度が増してい
るという状況を踏まえると、今後重要になってくる
のは、周囲に助けを求めるスキルであろう。同時に、
助けを求めることができない状況も想定し、低血糖
になりそうな時は、まず補食をするなど対象生徒自
身が講じることのできる手段を確立しておく必要も
あるだろう。
「教育支援資料〜障害のある子供の就学手続と早

期からの一貫した支援の充実〜」（文部科学省,2013）
では、病弱教育において病気の自己管理能力の育成
は重要な指導事項の1つであり、病弱児にとって必
要な生活規制とは、他人からの規制ではなく「生活
の自己管理」と考えて取り組むことが大切である、
と述べられている。また、「生活の自己管理」を支
える力として、運動や安静、食事などの日常の諸活
動において、必要な服薬を守る力、自身の病気や障
害の特性等を理解した上で心身の状態に応じて参加
可能な活動を判断する力（自己選択・自己決定力）
のほか、必要なときに必要な支援・援助を求めるこ
とができる力についても記載されている。本研究の

対象生徒に対してこうした力の育成を支援していく
ことは、自分自身の生活を自分で管理するという側
面からも、今後重点的に指導していくべき内容であ
る。

低血糖への気付きに関連して、自身の疾病への理
解も今後の課題として考えられるが、このことに関
しては家庭と学校で見解のズレがあった。自己管理
行動に対する慣れは、学校だけではなく家庭におい
ても同時期から見られていたが、学校では養護教諭
が本人の1型糖尿病に対する理解不足にその原因を
求めており、家庭においては母親に対するある種の
甘えがその原因であると認識していた。こうしたズ
レは今回の半構造化面接によって初めて明らかに
なったことであり、これまでと同じように学校と家
庭が情報を共有し、今後の支援の方向性について共
通理解しておく必要がある。

杉田（2002）は、1型糖尿病の自閉傾向を伴う中
度から軽度の知的障害生徒を対象に、疾病の理解を
促す個別指導を試みた。生徒に対し疾病自体の理解
をどのように促したのかについては具体的には記載
されていなかったが、運動の必要性の理解のために、
朝食前と昼食前の血糖値、運動前後の血糖値を測定
し本人自身がその数値をコンピュータに入力し、グ
ラフ化するといった指導が行われた。これは、「生
活の自己管理」を意図した指導であるが、本研究で
対象とした生徒に対しては、その前段階の1型糖尿
病という疾病自体への理解を促すための支援が不可
欠である。インスリンと血糖値の関係など体内で起
こる生理的な現象を生徒なりに理解することで、な
ぜ自己管理行動をしなければならないのか、低血糖
とはどういった状態なのか、について理解すること
ができるのではないだろうか。

このような内容の指導をする時に、分かりやすく
説明することで概念的な理解を促すといった方法が
とられることが多いが、インスリンを擬似化して血
糖値との関係を示したり、擬人化したインスリンを
生徒本人が演じてみるなど行為を通しユーモアを活
用して理解を促すといった方法が、ともすればネガ
ティブな感情を抱きかねない自身の疾病の理解にお
いては有効な方法となる可能性がある。今後は、学
校教育という文脈の中で先述したような要素を含む
支援を実際に行い、その効果や課題について検討し
ていく必要があるだろう。
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