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筋ジス医療の進歩と筋ジス教育の変質 
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筋ジス福祉・教育の中期的動向 
l 日本の障害福祉の考えが変化した（H17年～） 
  重症心身障害児病棟（国立病院機構）時代が長らく続いた   
  社会福祉基礎構造改革（H12年） 
  障害者自立支援法（H17年）：施設から地域へ、措置費から支援費へ（利用者 
                     選択と自己責任）、保護から自立支援へ 
  小児慢性特定疾病（H26）に、デュシェンヌ型筋ジストロフィーが入り、難病指

定も行われた 
  →厚労省の特別施策ではなく一般施策化へ 

l 特殊教育から特別支援教育へ（H15年～） 
場の教育からニーズに基づいた教育へ 
発達障害が、特殊教育に加わった 

  通常の教育に、障害への配慮が求められるようになった 
  →小中学校に在籍する障害のある子どもへの支援は不十分 
    

 



筋ジス児の教育的支援に必要なこと 
l 適切な医療が不可欠 

  専門小児科医；センターオブセンター（国立精神・神経医療研究センター） 
    先端治療（遺伝子治療）：すべての筋ジス児が恩恵を被るわけではない 
  地域の小児神経専門医；センター 
    日常の健康管理と合併症の早期発見：すべての筋ジス児に必要 

  神経内科へつなぐ（移行医療）   
l 筋ジス専門医療機関で都道府県別筋ジス児全数把握 
   患者登録システムとの連動 

l 小中学校等に在籍する筋ジス児童生徒への 
    いくつかの特別支援学校から支援（センター的機能） 
   身体機能の喪失感の改善克服と自尊感情を育む授業（ハロウィック水泳法） 
   ２４時間３６５日のリハビリを支える学校教育（心肺機能の維持と骨変形の予防） 
   心理支援（ピアカウンセリング） 
   伸びた人生設計を支える教育（就労意識の育成：キャリア教育） 

 



？  
当事者目線 

平成20年 

支援冊子で検索 
国立特別支援教育総合
研究所HPにアップ中 



筋ジス等教育研究委員会の活動 
 筋ジスサミットの歴史 

l 筋ジス教育サミットin北海道（H18.7.28） 
l 筋ジス教育サミットin北海道Ｐａｒｔ２（H19.8.4） 
l 筋ジスサミットｉｎ鹿児島 （H20.8.9） 
l 筋ジスサミットin大阪 （H21.8.8） 
l 筋ジスサミットin長良（H22.8.?） 
l 筋ジスサミットin東京（H23.10.10） 
   ＤＭＤライフマップ作製 
l 全病連パネルディスカッションin埼玉（H24.11.16） 
   筋ジス教育の集大成（全病連筋ジス研究委員会HP） 



ＤＭＤライフマップの作成（筋ジスを知らない教員に向けて） 平成23年 





ICT活用による 
病弱教育情報化プロジェクト 
l H19～H25 
l テレビ会議システム活用による授業配信、病院

と学校を結ぶ授業（一部の病弱特別支援学校で定着） 

l Netcommons（Contents Management System） 
HTML等の知識が必要なくてもWebサイトのコン

テンツを作成・管理できるツールを活用して、全
病連HPを作成管理 

  
 

 



すべては、遠隔教育のための準備 

 



筋ジストロフィー臨床試験ネットワーク（MDCTN) HPより 



提言 まとめにかえて 

l 医療の進歩に、教育・福祉が追いついていない 
l 伸びた余命を充実できる教育の必要性 
l 筋ジスのある人でもできる就労の創造 

 
 
筋ジストロフィー臨床研究ネットワーク加盟施設か
ら、教育との連携を推進する 
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