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本稿は，国立療養所宇多野病院（京都市）における筋ジス病棟とそこに設置された院内学級（京都市立御

室小学校・双ヶ丘中学校の特殊学級）に焦点をあて，子ども達の実態と教育実践の内実を明らかすることを

課題とし，京都市立鳴滝養護学校前史となる筋ジス学級での教育実践を検討した。特に，病棟での生活と教

育課程，養護・訓練の模索，子ども達の心理的な安定と表現などについて教育実践史的検討を行った。そこ

では，進行性筋ジストロフィー児への教育実践の工夫が養護・訓練領域の模索としてみられ，教育実践の映

像や実践のまとめとして作られた文集のなかに，筋ジス児たちの入院を中心とする生活やそこでの教育実践

の展開をみることができた。
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１．はじめに

｢進行性筋萎縮児」「進行性筋ジストロフィー

児」と総称1)されてきた子ども達（以下「筋ジ

ス児」とする）の学校教育とその実践は，主と

して病弱教育史の中で，病院内学級や養護学校

（特別支援学校）教育として概括的に記述され

てきた2)。

これらの子どもへの医療や教育の対応の歴史

を遡ると，1960年代後半から70年代にかけて

国立療養所に設置された「筋ジストロフィー症

病棟」での組織的な取り組みが注目される（以

下，病棟の名称ともなった「筋ジス」「筋ジス

病棟」とする）。国立療養所に設置された筋ジ

ス病棟は筋ジスの子どもたちを収容し，生活管

理，治療・訓練，教育を行う場となったのであ

る。これらの難病に対する国の施策は，「発病

の機構が不明」「治療方法が確立していない」

「希少」「長期の療養を必要とする」などを特徴

とする疾患に対して，調査研究の推進，医療施

設の整備，医療費の自己負担解消を柱とした厚

生省「難病対策要綱」（1972年）の策定によ

り，本格化された。

｢筋ジス病棟」の設置は国立療養所結核病棟

の再編として実施され，国の難病対策を背景に

筋ジス病棟での医療とそこでの教育が進展して

いくこととなった。筋ジス児を収容する国立療

養所筋ジス病棟は，2000年代初めまで継続す

るが，筋ジス患者への地域医療と地域生活の基

盤整備の進展と自立生活の動き，国立療養所の

独立法人化の機構改革などによって，筋ジス病

棟は成人対策病棟，療養介護病棟へと変更さ

れ，今日きわめて限定的に存在するに過ぎなく

なった。

今日，学童期の患児の生活管理 と学校教育

は家庭や地域での生活や医療の基盤整備のもと

で行なわれ，これら筋ジス病棟での児童の療養

生活と教育は歴史研究の対象となりつつある。

しかし，特に，筋ジス児の学校教育について

は，これまで年史の類以外には十分明らかにさ

れておらず，そこでの実際の教育実践を詳らか

にしていくことが課題となっている。

こうした課題へのアプローチとして，玉村ら
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は，国立療養所筋ジス病棟の設置とそこでの学

校教育の保障に関する歴史的な経過を踏まえ，

国立療養所宇多野病院（京都市）での筋ジス病

棟とそこに設置された院内学級（京都市立御室

小学校・双ヶ丘中学校の特殊学級）に焦点をあ

て，子ども達の実態と教育実践の内実を明らか

にしてきた3)。本稿では，前稿に引き続き，筋

ジス学級での教育実践について，病棟での生活

と教育課程，養護・訓練の模索，子ども達の心

理的な安定と表現などについて教育実践史的検

討を行うものである。なお，本稿では実践史研

究として，当時撮影された教育実践の映像の存

在を示すこととなる4)。所蔵機関の承諾のもと，

児童生徒に関しては，個人が特定できない場面

を選定，あるいは画像の処理をおこない，教員

については同意を得，映像写真等の著作権の処

理を含めて，教育実践史研究としての倫理的配

慮をおこなった。

２．宇多野病院・筋ジス病棟の開設と院内学

級―筋ジス児童への学校教育の保障

（1）筋ジス教育へのアプローチ―肢体不自由教

育・病弱教育の試行錯誤

1960年代半ば頃の「進行性筋萎縮症」の教

育の経過について，全国病弱虚弱教育研究連盟

（1990）は，次のように述べていた5)。

｢昭和39年，文部省では，筋ジス児を病弱教

育に位置づけるか，肢体不自由教育に位置づけ

るかを検討し，肢体不自由教育に位置づけた。

しかるに，厚生省からの依頼により，国立療養

所に入所している病弱者と同じ場所で教育を行

うこととなるので，現実的には，病弱教育に位

置づけられて教育が行われている」

すなわち，当初，文部省は筋ジス教育を肢体

不自由教育のなかに位置づけようとしていた。

京都府下においても，筋ジス児童については，

肢体不自由養護学校であった京都市立呉竹養護

学校（1958年開校）や京都府立向日が丘養護

学校（1967年開校）に在籍していたことが確

認できるところである。1960年代後半にかけ

て，厚生省の国立療養所の病棟再編によって，

筋ジス病棟が設置されるとそこでの教育が病弱

教育として位置づけられなおすのであるが，身

体の状況としてみれば肢体不自由教育の範疇で

あるともいえる6)。

宇多野病院・筋ジス病棟は，1970年４月か

ら病棟建築が始まり，９月に病棟が完成すると

ともに患児を受け入れ，医療と教育の連携の模

索をし，1970年12月に病棟内教室開級式を実

施している。教育の担当は，京都市呉竹養護学

校での実践を経験していた岩岡達夫と小学校教

諭の経験を持つ熊田いとであった。

1970年代初頭，筋ジス児の病態と運動障害

の関連で教育実践の模索上特質されるのが，

1971年の養護学校学習指導要領の改訂によっ

て登場した第四の領域「養護・訓練」である7)。

肢体不自由教育としては，それまで教科「体

育・機能訓練」の取り組みがあった8)。また，

病弱教育では，「安静，運動を両軸とし，中間

としてのリクリエーションの三柱によって内容

が構成」された教科「養護・体育」として運用

されてきた9)。それらの流れを踏まえて，筋ジ

ス児教育の新たな教育領域「養護・訓練」をど

のように実施していくかが，筋ジス教育の始動

にとって大きな課題となっていたのである。

（2）宇多野病院・筋ジス病棟と院内学級での教

育の開始

宇多野病院における筋ジス病棟と院内学級の

設置の経緯のうち重要なことは，筋ジス病棟設

置の当初から学校教育の保障をうたい，さらに

それを担った教員が，京都，福井，滋賀など地

域の筋ジス児の家庭を訪問し，宇多野病院・筋

ジス病棟への入院を勧めていったことである。

その際，医療とともに，継続的に教育を提供し，

学校教育を保障することを示したのである。岩

岡達夫はその事情を次のように述べている10)。

｢病院も，京都府下の筋ジス患児の実態を十

分に把握されておらず，市教委も市内の筋ジス

児の把握はしているものの，府下の対象児の把

握までは，十分にできていなかった。（中略：
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筋ジス協会や関連機関と関係を密にしたことを

示しつつ），京都市，府下の筋ジス児のリスト

アップされた対象児の家庭を，時には，旅館に

宿泊したりして，訪問をし，医療と教育を両立

する施設が出来ることを説明し，入院希望の意

志確認をおたずねしたりして，開設準備事務に

半年間費やした」

1970年12月に御室小学校の特殊学級が，そ

して1971年には双ヶ丘中学校の特殊学級が設

置され，家庭や病棟との連携の下で教育実践の

試行錯誤がなされていく。『昭和45年度学級要

覧』によれば，開設当初（1970年度）の筋ジス児

の一日の生活は次のようなものであった11)。

この一日の生活の流れの中で，基本的には

「学習」１〜５を院内学級の教師が担当してい

た。学校の時間帯にも「機能訓練」があり，病

棟の理学療法士が担当した。これは「筋力維

持」「関節拘縮の防止」を主な目的としていた。

朝の時間帯には病棟でのラジオ体操，昼食とそ

の後の安静も病棟で行なわれ，午後のおやつの

時間の後は20分程度の「行進（歩行・車行・這

行訓練）」（一斉歩行）が現有機能維持の訓練と

して取り組まれていた。午後２時すぎには病棟

の担当による入浴があった。機能訓練，昼食，

安静，入浴なども含めて病棟の生活に規定され

て教育実践を進めるという制約があった12)。

（3）院内学級での「養護・訓練」の模索

御室小・双ヶ丘中学校の院内学級の教育実践

として安定的になされていくのが，1973年度

であろう。この年度に，『昭和48年度研究紀要

研究の歩み―進行性筋ジストロフィー症児の教

育（病弱教育）』（京都市立御室小・双ヶ丘中学

校筋ジストロフィー症児学級）が出されてい

る13)。筋ジス教育の実践的模索として重要なも

のが，「筋ジストロフィー症児の養護・訓練の

指導―施設併設学級の養護・訓練の指導の問題

点とその対策」（文責：熊田いと・塩貝光生）

である。

病院で機能訓練等を受けている筋ジス児の学

校としての「養護・訓練」は，「心理的適応を

主に考え，個々の機能訓練よりも集団的な，協

力・協調・相互理解・知的情緒的安定をねらっ

た教育過程
マ マ

を編成した」としている。「養護・

訓練」の時間は，小学部各学級は週２時間，各

学級単位（ABCの３学級）で取り組み，中学部

は週１時間があてられ，３学年合同で実施して

いた（中学は教科学習との調整で１時間となっ

ているが柔軟に取り組まれている）。

具体的な指導内容としては，身体機能の差が

顕著であり，指導内容も各クラスで異なってい

るが，次のようなものがあげられていた。

① 身体運動を中心にした内容

小学部低学年のA，Bでは，卓球バレー，ト

ランポリン乗り，ボール遊び，プレジャーブ

ロック（発泡スチロールの大型積み木），古雑

発 達 教 育 学 部 紀 要
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誌の切り抜き，自転車乗り，季節遊びをとりく

んだ。とくに「先天型」で編成されるA組では，

機能的に困難なことが多く，機能的には積極的

な効果は得られないが，楽しく過ごす中で経験

領域を広めることには効果が認められると評価

されていた。

小学部高学年・中学部は，ルールのあるス

ポーツ的な内容に変化し，ゲートボール，卓球

バレー，ころがし卓球，野球，ホッケー，水泳

などがとりあげられた。医学的な機能訓練が受

動的なものに対して，患児の興味や要求をもと

にした積極的意欲的で楽しみながらの機能訓練

を目指して行われていた。

② 遊戯・ゲーム的な内容

小学部低学年は，ピクチャーパズル，こすり

絵，おむすびつくり，カルタ遊び，ぼうずめく

り，すごろくづくりなどで，A組では目と手の

協応動作による，思考と感覚の訓練，B組では

ルールの理解や工夫によって子ども同士の相互

協力ができたことに効果をみている。

中学部では，グループワークの向上，相互の

信頼を深めること，リーダーシップの開発をね

らったものがとりくまれた。

③ その他

動物の鳴き声をまねる動物遊び，読書，学芸

会，演劇練習の発声練習などの言語訓練，植物

の栽培などである。

これらの「養護・訓練」の取り組みは，当時

の「養護・訓練」の内容に即していうと，「心

理的適応」の分野に属するものであり，筋ジス

児の興味・関心，要求，とくに身体的要求を出

発点に様々な工夫がなされていることが特徴で

ある14)。

しかし，同時に多くの課題も抱えていたこと

も次のように指摘している。

｢進行性筋ジストロフィー症という病気の実

態と，その治療法が未だ発見されておらず，

デュシェンヌ型のものは20才前後で生命を絶つ

という統計的事実などを，いかに教え克服させ

るかということが大きな課題である。

また，親，兄弟から離れて療養生活をする中

で，自己の病状の進行に対する心理的，精神

的，肉体的な種々の問題点や，集団生活での適

応についての諸問題を解決していくための統一

的方策の一致が必要である」

課題としては，①病気に対する理解とそれを

克服して生を全うする態度の育成，②養護・訓

練の位置づけを明確化し，目標を学級に即した

ものに具体化すること，教材の選択や指導法の

工夫（児童生徒の個別，集団の状態の分析），

③病院の機能訓練と学校の養護・訓練との関連

性を考慮した指導の３点をあげていた。

３．初期の院内学級の教育実践の広がり―行

事と広報の映像を中心に

宇多野病院筋ジス病棟の整備は，京都の筋ジ

ス協会との関係で進められてきた。筋ジス協会

の会員となった保護者は，学級が設置されると

いちはやく育友会を組織し，病棟での療養生活

と学級の教育実践を下支えして行く。保護者会

は，1971年に，子どもと親の関係が維持でき

るよう企図して，病棟の横に面会の際に宿泊で

きる「いこいの家」を建てていた。

また，学級での行事などに参加した保護者が

主体となって運動会や遠足などの映像を撮影

し，わが子の姿を残していた。保護者会は行事

の８ミリフィルムを編集して記録として残して

いた。学級開設以降，その初期の院内学級の時代

の行事のフィルムが学校に保管されてきた15)。

（1）経験の拡充と行事

宇多野病院筋ジス病棟と院内学級の開設は京

都を中心とした筋ジス協会に集う親や家族の強

い意向によるものであった。それを受けて，院

内学級の取り組みは，1971年から進みだし，

1972〜1973年には様々な模索が行われた。

学級の筋ジス児童生徒は，家族から離れて入

院しており，教師は，社会的な経験や集団的な

経験の拡充，家族との交流などを意図して，保

護者の参加と協力によって多くの行事に取り組

んだ。病棟に間借りして授業をしていた時代で

あり，病院の許可を得て外に出て行く取り組み

進行性筋ジストロフィー児の発達と教育実践に関する歴史的検討（その２)
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のなかに教育的な意図を込めていたのである。

院内学級（小・中の筋ジス学級）時代のフィ

ルムには，「1971年度 第１回宇多野病院筋ジ

ス学級運動会カラー20分」（昭和47愛育会製作

№１），「1971年 釣り堀／野球」などがある。

この愛育会が作成した「運動会」の競技では，

筋ジス児のために工夫された競技，親が目隠し

をして車椅子を押し，子どもの誘導によって障

害物を避けながら進む親子競技，親と看護師や

指導員と一緒に楽しむ競技，子どもと職員や親

との仮装行列など，多彩な競技種目があり，家

族と病院を巻き込んだ教師の工夫がみてとれる

（図１）。

また，1972年度では４月「竹の子掘り」，５

月「加茂川写生会」「遠足（水産センター）」

「春の遠足（天ヶ瀬ダム）「植物園」，７月「湖

辺学習」，９月頃「1972年度 第２回 宇多野

病院筋ジス学級運動会47年秋愛育会製作№２」，

12月「クリスマス会」などが８ミリフィルム映

像として残されている。

病棟と学校の教育条件が制約され，宇多野病

院筋ジス病棟の建設途上での教育実践でもあ

り，外に出て行く行事は，それによって筋ジス

児の経験を拡充し，あわせて社会的にも理解を

深める取り組みでもあった。病棟と学校は，地

域からの支援や協力も得ていった。その一つと

して，近隣の理髪店による病棟での散髪ボラン

ティアの映像がある（図２）。

（2）『閉ざされた明日』

1973年度は，院内学級の実践と研究が一定

のまとまりをもった年度であったが，しかし，

それはまだ，教室等の設置や養護学校への準備

がなされていく途上のものであった。その時期

に撮影され，編集された映像が，『閉ざされた

明日』である。

院内学級の設置からその教育実践を担ってき

た岩岡は，そのきっかけを次のように書いてい

る16)。

｢筋ジス児の歯科に関わる諸問題，特に病院

は結核患者の歯科治療のみだったこと等を憂慮

し，…学校歯科医師会，京都府歯科医師会へ市

教委を通じて働きかけ，歯科医師会の全面的な

ご協力と病院の歯科治療に伴う送迎車の運行手

配も合いまって，歯科サービスセンターでの歯

科治療を受けることになった。これが契機にな

り，映画『閉ざされた明日』が製作されたので

ある。」

塩貝によれば，映画『閉ざされた明日』は，

歯科医師会の協力の下で，1973年度に撮影さ

れたといわれている。

『閉ざされた明日』は，思春期に入った中学

生女子の日常を追いながら，病棟での訓練，学

校での授業，そして帰省した家庭の生活などを

捉えて示す30分弱の映像であり（図３），次の

ようなナレーションで始まる。
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図１ 運動会の親子仮装行列（1971年秋)

図２ 散髪ボランティア



大空を自由にどこまでも，どこまでも飛べ

たら。もしも私に羽が生えたら窓を開けてお

もいっきり空へ飛び立つ。太陽に向かって。

空へ上がったら，見晴らしがいいだろうな。

楽しいだろうな。疲れ果てて飛べなくなるま

で。そこでどうなってもいい。一度だけでい

い。鳥になりたいな。

この世に生命を持つ森羅万象にはそれぞれ

定められた寿命というものがある。それは生

きるものがもつ。それが突然，何の罪もな

く，半分なり三分の一に縮められるとした

ら，どうなるであろうか。

映像は次のような流れとなっている。

この映像は，もともとは，筋ジス児をはじめ

とする肢体不自由のある子どもたちの歯科治療

にあたっていた京都歯科サービスセンターの日

常活動を記録・紹介するものとして企画され

た。実際は筋ジス児の病棟や学級での生活と努

力を示すものとなった。その後，新採の教員研

修のために視聴され，また，筋ジスについての

社会啓発のために使用されるものとなった。

４．教育実践での筋ジス児の表現―教育実践

の記録としての文集『まつぼっくり』

文集『まつぼっくり』は，院内学級の教育活

動の中で，1971年度から継続して発行された

子どもたちの文集である。それは，進行性筋ジ

ストロフィー症を患う児童・生徒が，療養生活

の中でどのように学び，生活し，自己を表現し

ていたかを記録したものとなっている。ここで

は，御室小・双ヶ丘中学校の筋ジス学級時代，

つまり学級が開設されて5年間という時期の

『まつぼっくり』（第１号〜第４号）の内容を年
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図３ 筋ジス学級の英語の授業

(『閉ざされた明日』より)

・タイトル ｢歯の衛生週間特集 閉ざされた明日

―筋ジストロフィーと闘う少女―」

・訓練室での訓練

踏み台，自転車にのる

・日課のはじまり

就寝起床・洗顔・朝食風景

・英語の授業風景（１時間目）

・歩行訓練（廊下：一斉歩行）

心象風景「学校にいけたらなあ―小学校の校庭

で子どもたちが遊ぶ風景」

・母の日 母への手作りプレゼント

・外での運動 ボールを投げ，打つ姿

・京都歯科センターでの歯の治療

｢閉じ込められた毎日の折り返しの中，またと

ない楽しみの一つ」

・外泊（５日間) 父親の車での帰省

自宅にて家族の団らん，食事・入浴・母の横で

の就寝

・訓練室へ

帰省中の不安。一度衰えたら二度と元には戻ら

ない不安。病院が安らぎの場

・筋ジス学級主任・岩岡先生

｢現実には友達の死というものを，いつかは子

どもたち同士みなければならない…どうしても

子どもたちに指導できない何かがあるように思

う…」

・担任・藤川先生

｢一人の女の子だということを第一にみて，そ

の希望なりその心の動きなんかを一番大切にし

ていかなければならないんじゃないか。…でも

やっぱり時々その筋ジスという病気を第一にみ

てしまって，何ができるのか自分に…」

・主治医・吉岡先生

｢根本的に筋ジストロフィーという病気自身を

治すということは，今の医学の力では少し無理

のようです…」

・歯科医師会会長・坂田三一

｢少しでも食べるときにでも，喜びをもって食

べてもらい，そしてより長く生きていただきた

いというような気持ちから，歯のセンターの利

用を…」

・訓練室にて歩行訓練をする姿に母親の語りが重な

る

｢そばにいられんことが何より寂しい…どんな

ことでもして治ってほしい。治してほしい」



度ごとに概観するとともに，子どもたち自身が

そこでの生活と教育実践をどのように受けとめ

たかについてみていきたい。

『まつぼっくり』は，それぞれの年度のまと

めとして，年度末にタイプ印刷で発行されてい

た。それぞれの年度の執筆者は，1971年度で

小10名，中７名，中卒１名，1972年度，小16

名，中11名，中卒４名，1973年度，小20名，

中15名，中卒３名，1974年度が，小21名，中

９名，中卒０名であり，作者が同一で，複数の

作文が掲載されている場合もある。また，文集

中のイラストは児童生徒が書いたものを使って

いる。

この時期の発行の中心を担ったのが岩岡達夫

（主任），服部浩（中学）であった。その創刊の

第１号の巻頭に，学級主任の岩岡は，次のよう

に書いている。

｢毎日，毎日が，新しい試み，新しい暮らし

でしたね。その一つ一つの集約が，この文集に

なったのです。何遍も読み返し，そして思いだ

し，これをよりどころとして，来年度の生活

を，より楽しく，充実したものになるよう，ひ

とりひとりの宝物としてください」

（1）中学校の教育機会の確保と生活の記録

1971年度に発行された第１号では，双ヶ丘

中学校の特別学級開設に対する児童・生徒の喜

びが強く表現されている。担任の服部は，「入

学式，開級式の時のみんなの緊張した，それで

いて晴れやかな顔々…目をつぶると今でもはっ

きり思い出せます。／中学生になって，又進級

できて，それぞれにとても嬉しかったんです

ね。当時の日記や作文にその気持ちがよく出て

いましたよ」と，開級式からの１年間を振りか

えっている。

中学３年男子生徒は，中学生になれたときの

気持ちを次のように綴っている。

｢入院して約５か月，４月８日に待ち望んで

いた双ヶ丘中学校の特別学級が開級できた。今

までは，小学校しかなくて毎日自習だったが，

今日からはちゃんとした中学校の勉強ができる

ので本当にうれしい。勉強だけはみんなと同じ

ようにやりたいというのが率直な気持ちです。」

教育機会の拡充が喫緊の課題であった当時の

状況を象徴している。

また，教師も含めた病棟の人達との間で生ま

れた会話や言葉の記録として，「安静の時間に」

「訓練の時間に」「教室で」「外泊前のある日」

の会話が記されている。病棟の訓練の時間に

は，「ここは監獄や」「看護婦さんは白い服着た

看守」との会話，また，「（新しい訓練の先生に

盛んにお兄ちゃんと甘えて，白衣を引っ張り）

お兄ちゃんそれ着たらいやだよぉ。それ着たら

せんせいになるよぉ」という子どもの姿が描か

れている。

初めての運動会の作文，小学校高学年の子ど

もたちの学芸会の作文，クリスマスパーティの

際の作文もあつめられている。

また，「ある日の夕方から消灯までの生活」

では，16時から20時半（就寝の時間）までの

子どもたちの病棟での様子・生活が具体的に記

録されている。教育の場よりも病棟で過ごす時

間が圧倒的に長く，放課後の自由時間も限られ

ていた。こうした状況のもとで，教育的な取り

組みを意図的に行っていくことの重要性が認識

されていったものと思われる。

（2）行事の充実と内面の揺らぎ

第２号（1972年度）は，小学校高学年の子

どもたちの「新しい学年になって」という作文

からはじまり，中学生が続く。その後，中学生

の「なぜ生まれて来たのか」「なぜ日本に生ま

れたのか」「何故差別やちがう人間ができるか」

などの問いを発する作文が掲載されている。

この年度は，運動会や学芸会に加え，タケノ

コ掘り，植物園，コイ釣り，湖辺学習，美術館

見学など多様な行事が実施され，その感想が記

され，文集の厚みも増していた。タケノコ掘り

に招待してくれたおじさんへのお礼状が多数お

さめられている。「うまれてはじめてたけのこ

がりをした」と添えられたことばに，教師達
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が，行事を軸として子どもたちの経験を充実さ

せようとした意図がわかる。同時に，「魚釣り・

植物園に行ったのは，病棟の床のはりかえ工事

があったので勉強ができなかったからです。僕

たちにとっては工事サマサマでした」との記述

に，病棟や学級の事情も伺える。いずれにして

も，児童・生徒の作品数も増加し，特に中学生

の表現が豊かになっていることが確認できる。

行事の多さに対しては肯定的な評価ととも

に，疲労感を記す声もある。中学２年の女児

は，「私は進歩したのだろうか？自分ではそん

なに感じない」と記し，自己認識の揺らぎと時

間感覚の変容を表現している。彼女の記述に

は，療養生活における心理的影響が色濃く反映

されている。「ことばの記録」は，とくに年少

の小学生をふくめた学級や病棟での日常の様子

が書かれており，ほほえましい。最後に，中学

校卒業生が集まって活動しようとする「もみじ

会」の発足についての報告もある。

（3）交流と社会参加への希求

第３号（1973年度）では，構成に項立てが

導入され，文集内容の整理・体系化が進んだ。

「詩」「たのしかったこと」として各種行事，

「本はともだち」「思ったこと 考えたこと」

「ある日ある時」「詩」の項目で各作文や言葉が

まとめられている。各種行事は，「遠足」「ホリ

デイオンアイス」「スポーツ交流会」「湖辺学

習」「夏休み」「療育キャンプ」「外泊」「運動

会」「ドリームランド」「修学旅行」「科学セン

ター学習」「学芸会」「冬休み」「ぼうずめくり」

などがあげられている。

この中で，注目されるのが「スポーツ交流会

（第４回三校交流会）」である。1966年より兵

庫中央病院の筋ジス児を受け入れていた上野が

原養護学校，刀根山病院の大阪府立茨木養護学

校刀根山分校，宇多野病院・筋ジス学級での三

校交流会について書かれた作文である。第４回

交流会の競技は野球・卓球・将棋・ゲートボー

ルであり，競技を通じた他校との交流が描かれ

ていた。「とうとう卓球が三位になってしまっ

た。らいねんは総合ゆうしょうをねらいたい」

と書くものもあり，この交流会を契機として卓

球に励んでいく。また，女子生徒による積極的

な友人関係の構築も記録されている。

湖辺学習では，自然との触れ合いを通じて生

きる意欲を回復する様子が描かれていた。

いまひとつ注目されるのは，東京への修学旅

行である。そこでは，厚生省にも行っており，

「厚生省の人達と話し合いをした」「僕たちは，

まさか厚生省の中にはいって話をするとはしら

なかったから，緊張してしまった。後から考え

ると自分の思っていることが言えなかったこと

が残念だった」とある。さらに，首都東京とい

う都市におけるバリアに対する批判的認識と社

会参加への希求が表明されている。中学３年女

児は，「私たち障害者が行動するには大変不便

だということを身に持って感じました。行った

場所は，国際空港・東京タワー・厚生省と数少

ないけれどそれにしても車イスでは手も足も出

ない階段，新幹線の不便なトイレ。それに乗る

にも降りるにもいちいちおんぶにだっこ。それ

も時間は二分，てきぱきやらなくっちゃ追いつ

かない。これじゃ私たちも私たちをせわしてく

ださった人たちも大変だと思いました」と経験

を語る。こうした東京での移動の困難さを体験

し，「障害者にも権利がある」と訴えるなど，

障害者の社会参加とバリアフリーに向けた意識

の芽生えが見られる。

また，「抱負」としてアマチュア無線の試験

合格が書かれており，アマチュア無線や読書活

動が盛んであったこと，自由時間の教育的活用

が意図されていたことがわかる。

（4）家族とのつながりと社会参加の障壁

第４号（1974年度）は，「短歌と俳句」「詩」

「日記から」「よかったこと 楽しかったこと」

（主に行事）「自己紹介」「たこあげ大会」「学校

のこと 思ったこと」の項目でまとめられてい

る。

まず，主に小学校の児童の「がいはく（帰

省）」に対する期待，帰省を待ち望む子どもの

切々とした思い，そして家族との再会の喜びが

詩や短歌に表現されていることである。
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がいはく したら（小５女児）

おねえちゃんと／あそぶわ／ままごと

おとうちゃんと／ねんねするえ

おかあちゃんと／ごはん たべるわ

はよ かえりたい

小学生にとってはもちろんのこと，中学生に

とっても「外泊」は待たれるところとなってお

り，家庭とのつながりが療養生活における心理

的支えとなっていることが示されている。

｢修学旅行」について，前号に引き続き，障

害者の社会参加の困難への気づきが綴られてい

た。

修学旅行（中３女児）

(前略）楽しいと同時に不便なことがたくさ

んありました。階段，新幹線のトイレ，それに

バスの乗り降りに困ることやいろいろ。特に階

段だけは，悩まされました。どこにいくのも階

段があり，障害者は行かなくていいといった感

じでした。障害者だって旅行する権利だってあ

ります。そのために，割引券があるんだから。

障害者だって旅行したいときだってあるんで

す。何か用事でどこかに行かなくてはならない

ときだってあり，そんな時は，不便なところだ

と行けません。私たちだってみんな同じです。

普通の人が，どこかへ行きたいとか，そこに何

かがあって見に行きたいと思ったら，私たち

だって行きたいのです。考えること，思ってい

ること，したいことだってみんな同じです。で

も普通の人は，やりたいと思ったら直ぐ出来ま

す。でも私たちは，我慢しなければいけませ

ん。行きたいと，思ってもいけないんです。自

分の自由をしばられて，いつも，ふつうの人を

うらやましく思ったり，自分自身に腹を立てた

りしなければならないのです。この旅行でも，

一杯不便なことがあり，介助の人も沢山いった

けど，なんとか修学旅行に行けました。介助の

人達も，とてもしんどかったと思います。だか

らこれからは，障害者のことをよく考えたまち

を作ってほしいです。わたしたちが気軽にどこ

へでも行け，介助の人もいらないような町にし

てほしいです。

この旅行で感じた事，経験したこと，楽し

かったことは，わたしにとって，とても勉強に

なりました。初めての東京，わたしは，一生に

一度の修学旅行を，ずうっと忘れません。わた

しが，社会に出た，第一歩です。

宇多野病院の筋ジス学級は，1975年度から

京都市立呉竹養護学校鳴滝分校となり，養護学

校として体制が充実されることとなる。この呉

竹養護学校鳴滝分校の時代は２年間であるが，

『まつぼっくり』の巻頭も，呉竹養護学校学校

長の家村勲が書いていた。筋ジス病棟での生活

と院内学級での生活も５年を経ており，1974

年度第４号から友達の死についてもふれられて

いたが，1975年度の第５号から友達の喪失・

別れの経験を正面から記した作文が掲載されて

いくことになる。そこには，筋ジストロフィー

症の進行と死の現実が教育現場に深く影を落と

していたことを読みとることができる。子ども

たちはそれを受容しながら，生きる意味を模索

していったことがわかる。1975年度からの呉

竹養護学校鳴滝分校時代から，1977年度京都

市立鳴滝養護学校として独立し，筋ジス児たち

の病識に関する理解，自己認識，進行性の筋萎

縮や死の現実に向き合いながら，生を追求する

教育実践へと展開していくこととなる。

５．むすびにかえて

これまで国立療養所宇多野病院・筋ジス学級

での教育実践について，病棟での生活と教育課

程，養護・訓練の模索，子ども達の心理的な安

定と表現などについて教育実践の特徴をみてき

た。そこでは，筋ジス児への固有の教育実践の

工夫が養護・訓練領域の模索にみられるととも

に，教育実践の記録として残された映像，児童

生徒の文集『まつぼっくり』の中に，入院を中

心とする筋ジス児の生活やそこでの教育実践の

あり様をみることができた。

1970年代初頭，筋ジス児の治療と教育は暗

中模索の段階であり，医療上の規制を受けなが

ら，固有の学校教育の実践を創りあげていく必
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要があった。養護学校教育における新たな教育

領域「養護・訓練」のあり方は手探り状態で

あったが，筋ジス児の進行性の筋疾患や運動障

害への医療上のアプローチも定説もあるわけで

はなかった。当時の進行性筋萎縮児の養護・訓

練は「心身の適応」の内容が重視されてい

た17)。医療上も教育上も手探り状態であり，子

どもの状態を見ながら医療と教育が連携し，あ

る場合は駆け引きしながら教育実践を進めると

いう難しさがあった。

宇多野病院・筋ジス病棟での機能訓練や安静

を考慮しつつも，教育としての養護・訓練は，

病識の形成も意識し，主体的な活動をつくるこ

とが求められた。1973年に集中的にまとめら

れたリクレエーション的な養護・訓練の工夫と

実践，刀根山分校，上野が原養護学校などの実

践的工夫が交流会などで合流して，例えば「卓

球バレー」を開発するなど新たなスポーツ文化

を創造していった経過も注目される。さらに，

呉竹養護学校鳴滝分校から鳴滝養護学校として

独立し，固有の教育実践を研究開発していく過

程もまた注目される。

筋ジス教育の教育実践が進展していく過程

で，子どもたちの自己を見つめるまなざしがど

のように発達していったか，その揺れをどのよ

うに支えていったのか，今回は『まつぼっく

り』の年度毎での特徴を示すに留まったが，各

個人がどのように心身の状態と向き合ってきた

かを縦断的に明らかにしていくことも重要な意

義を持っていると思われる。鳴滝養護学校の成

立と実践の展開のプロセスの解明とともに他日

を期したい。

註及び文献
１）進行性筋萎縮症は，筋肉そのものの疾患や筋肉

を動かす神経の疾患により，筋力が低下し，筋肉

が痩せ，運動障害が生起・進行していく難病の総

称である。筋肉系の疾患である進行性筋ジストロ

フィー（指定難病113）は，骨格筋などの壊死な

どを主病変とする遺伝性筋疾患の総称であり，一

方，脊髄系の疾患である脊髄性筋萎縮症（spinal

muscular atrophy: SMA，指定難病３）も，神

経の異常が原因となり脊髄の運動ニューロンの病

変による筋肉の萎縮がおこる疾患の総称である。

これらは，歴史的には，発症のメカニズムの解明

がなされておらず，治療法などが見いだせない

「難病」として，医療施策上，「進行性筋萎縮症」

「筋ジストロフィー症」という総称が使用され，

対策が進められてきた。これらの難病の治療や生

活支援については，今日，筋ジストロフィーの疾

患の原因遺伝子が特定されることにより，遺伝子

治療と新たな治療方法が開発されており，また，

脊髄性筋萎縮症（SMA）は，早期発見と早期の

治療により，発症の予防や軽症化が可能となりつ

つある。また，鼻マスクの装着，気管切開・人工

呼吸器の装着などによる呼吸器管理など継続的な

地域での医療と生活支援によって生活の質

（QOL）の向上がはかられてきている。そしてこ

れらの疾患を抱える子ども達は，地域医療に支え

られて，家庭での生活，地域の学校での学習が一

般的になっている。

２）全国病弱虚弱教育研究連盟・病弱教育史研究委

員会編『日本病弱教育史』病弱教育史研究会，

1990年３月

３）玉村公二彦・富井奈菜実・長崎純子「進行性筋

ジストロフィー児の発達と教育実践に関する歴史

的検討―国立療養所宇多野病院・筋ジス病棟での

生活と教育を中心に（その１）―」『奈良教育大

学紀要』第74巻第１号，2025年11月，pp.47-

56

４）学校等に保管されてきた，これら映像フィル

ム，録画テープは，多くの場合，廃棄の対象とな

りがちなものとなっている。教育実践と子どもの

生きた現実を示したこれらの史資料について，教

育史学として「個人情報」の保護への配慮などの

原則を確立し，子どもの「生きた証」として継承

し，教育実践史の構築に資すべきものとして活用

することが求められている。

５）前掲書２），p.100

６）肢体不自由教育史の立場からの筋ジス教育への

言及はほとんどなされていない（村田茂，

1997：『新版 日本の肢体不自由教育―その歴史

的発展と展望』慶應義塾大学出版会）。取り上げ

られる場合でも，肢体不自由養護学校の病類の変

化のなかで筋ジスがとりあげられるのは，1970

年代後半からである。「昭和51年には，脳性麻痺

についで多い病類が，筋ジストロフィー症に代

わった。この理由としては，それまで病弱養護学

校に在籍していた児童生徒が機能訓練等の関係で

転校してきたり，肢体不自由養護学校の増加に伴

い，通常の学級に在籍していた子どもが病状の進

行により転校してきたことなどが挙げられる」と

指摘されている（中村満紀男編『日本障害児教育

史［戦後編］』明石書店，2019年，p.646）

７）今日の「自立活動」の前身。1971年に創設さ

れた「養護・訓練」は，以下のようにＡ・Ｂ・

Ｃ・Ｄの４区分，12項目から構成されていた。

第１ 目標
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児童または生徒の心身の障害の状態を改善し，

または克服するために必要な知識，技能，態度及

び習慣を養い，もって心身の調和的発達の基盤を

つちかう。

第２ 内容

Ａ 心身の適応

１ 健康状態の回復および改善に関すること。

２ 心身の障害や環境に基づく心理的不適応の改

善に関すること。

３ 障害を克服する意欲の向上に関すること。

Ｂ 感覚機能の向上

１ 感覚機能の改善および向上に関すること。

２ 感覚の補助的手段の活用に関すること。

３ 認知能力の向上に関すること。

Ｃ 運動機能の向上

１ 肢体の基本動作の習得および改善に関するこ

と。

２ 生活の基本動作の習得および改善に関するこ

と。

３ 作業の基本動作の習得および改善に関するこ

と。

Ｄ 意思の伝達

１ 言語の受容技能の習得および改善に関するこ

と。

２ 言語の形成能力の向上に関すること。

３ 言語の表出技能の習得および改善に関するこ

と。

８）肢体不自由教育における「養護・訓練」への歴

史的経過について，文部省『特殊教育百年史』で

は「『養護・訓練』に相当する指導が，大阪府立

堺養護学校で「治療」，また京都市立呉竹養護学

校では「療育」，さらに，愛知県立養護学校では

「機能訓練」といった教科名で週３時間から11時

間にわたる配当時間数で行なわれていた」と指摘

されており（文部省『特殊教育百年史』p.430），

1957年前後から，機能訓練を中心とした授業が

構成され，全国的には教科「体育・機能訓練」と

して定着してきた。しかし，「体育・機能訓練」

の構成に様々な問題が生じた。特に肢体不自由養

護学校の場合，脳性まひ児の増加，対象児童・生

徒の多様化が問題となっており，これらをふまえ

て養護学校学習指導要領の改訂が教育課程審議会

に諮問され，すべての障害種に対応する教育領域

として「養護・訓練」が誕生した。肢体不自由に

即して，西（1973）は「今回の改定に際し，

『教育課程改善調査研究協力者会議』が実質的な

作業に従事したが，この会議の討論過程におい

て，〈中略〉訓練的要素を統合し体系づける方途

が問題となった。『体育・機能訓練』という表現

からわかるように，肢体不自由のための機能訓練

は，もともと一個の独立した領域としてではな

く，『体育』という教科の枠組みのなかでそれを

充実補完するものとして位置づけられていた。こ

れは，他の特殊学校の学習指導要領と同一歩調を

とり，肢体不自由だけが別の領域設定を行なうよ

うないわば冒険を避けたことにもよる」（西 信高

「養護・訓練について」『島根大学教育学部紀要』

第７巻，1973.12，P.168）との指摘をしてい

る。

９）病弱教育において結核児なども含めた病虚弱の

子どもの教育として成立してきた「養護・体育」

は，「従来の国立病院の中には，進行性筋ジスト

ロフィー児を収容するようになってくるに及ん

で，昭和38年制定（学習指導要領病弱教育編）

の安静，運動，リクリエーションの三柱を軸とし

た養護の内容では，適切な養護の出来ない児童が

増加するようになってきた」と指摘され，1971

年告示の養護学校（病弱教育）小学部・中学部学

習指導要領において「養護・訓練」の成立に促さ

れ新たな内容や方法が模索されるようになった

（大川原潔他編『養護・訓練指導事典』第一法規，

1975年，参照）。

10）岩岡達夫「筋ジストロフィー児と共に歩んだ

13年間」『創立20周年記念誌』京都市立鳴滝養

護学校，1997年，p.21-23

11）京都市立御室小学校筋ジストロフィー症児特別

学級『昭和45年度学級要覧』，1970年

12）鳴滝養護学校となって高等部も設置されると宇

多野病院への入院の筋ジス児が増えてくることに

なった。病院の看護や指導の体制が十分とれない

中で，午前中にも入浴があるなどの状況があり，

入浴後の授業が成立しないことから，病院との関

係も含めて，学校教育の自立性をどのように確保

し，授業時間の獲保とその質を高めるかが大きな

課題となった。

13）京都市立御室小・双ヶ丘中学校筋ジストロ

フィー学級『昭和48年度研究紀要 研究の歩み

―進行性筋ジストロフィー症児の教育（病弱教

育）』の概要及び児童生徒の障害と発達の状況，

知能の特徴については，玉村・富井・長崎

（2025）参照。

14）ここには「資料：養護・訓練実施内容・方法・

ルールの説明」が掲載されており，「卓球バレー」

「ころがし卓球ルール（三校スポーツ交流ルー

ル）」などの詳細が掲載されている。スポーツ文

化を創造していく初発の筋ジス児への取り組みと

して興味深い。この点では，刀根山での筋ジス教

育の中で発祥した「卓球バレー」を交流の中でよ

り高めていく実践的努力があり，貴重な実践的な

記録となっている。

15）鳴滝総合支援学校保管８ミリフィルム等のうち

院内学級時代のものは次のものがある。

・S47年秋製作 宇多野病院筋ジス学級運動会

カラー20分 愛育会製作№１

・S47年秋製作 宇多野病院筋ジス学級運動会

カラー20分 愛育会製作№２

・朝起床（single 8）

・19720510加茂川写生会・遠足
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・19720517春の遠足天ヶ瀬ダム／訓練

・197805遠足／48年度卒業式

・19720524植物園

・19720718湖辺学習

・197212クリスマス／197305遠足

・19740322小学校卒業式

・19740929第４回運動会（体育館内）

・日常生活（食事遊び）実態２（水やり・ボー

ルの落下・給食・野球・図書室等）

・理科授業（溶解の授業・音声あり・３分過ぎ

から音声鮮明に）

・19720425たけのこほり／19720510加茂

川写生会

・番号１東京修学旅行（その１）・新幹線駅・

東京駅・上野動物園・東京タワー・東京俯瞰

・番号２東京修学旅行（その２）・NHK・東京

駅など

・釣り堀（魚釣り）／野球

・室内ボール遊び・卓球／海水浴

・病棟・車椅子・人形・ベッド／伊勢神宮修学

旅行か？

・修学旅行（ウミガメ・海女など）／写生風景

・16ミリフィルム車椅子，病棟での散髪風景

16）岩岡達夫「筋ジストロフィー児と共に歩んだ

13年間」『創立20周年記念誌』京都市立鳴滝養

護学校，1997年，p.21-23

17）「一般の肢体不自由児と異なって，進行性筋萎

縮症児は，障害が進行していく現実と戦いながら

生活しているのである。したがって，病気の進行

より派生する二次的な心理不安が身体的ハンディ

キャップの上に重なり，重くのしかかっている。

ゆえに，ひとりひとりの心理的不適応を全人的に

把握した上で教育的接助をする必要がある」（奥

沢彰「進行性筋萎縮症と心理療法」大川原潔他編

『養護・訓練指導事典』第一法規，1975年４月

p.130-131）

附記
本稿は，１〜３までの歴史の部分を玉村が，病弱の

部分を滝川が，そして筋ジスの医療や医学的部分を落

合が分担執筆し，４〜５を竹内と玉村が分担執筆し

た。本稿執筆にあたっては，1973年度の担任であっ

た，川面やよい氏，千種礼枝氏，塩貝光生氏の３先

生，また呉竹養護学校鳴滝分校時代の奥田信一先生に

聞き取りと史料提供などで多大な御協力をいただい

た。また，鳴滝総合支援学校校長高田加寿子先生に

は，史資料収集などで御援助いただいた，記して感謝

申し上げたい。

あわせて，1977年に鳴滝養護学校に新任で入ら

れ，その後京都市の総合支援学校教育をつくってこら

れた故森脇勤先生には，『閉ざされた明日』について

のご教示をいただいていた。謹んで，ご冥福をお祈り

したい。
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