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色素性乾皮症（Xeroderma 　pigmentosum ）児 に対する保育 と母親 へ の 援助

O
河 合富美 子 （倉敷市児 童 家庭課）　坪井弘美 （倉敷市老松保育園 ）　安 田 寿 （倉 敷 中央 病院〕

永井智樹 （倉敷中央病院）　 川 野 通夫 （京都教育大学 ）

1．は じめ に

　 倉敷市 に おけ る障害児保育は 、昭 和 49 年 の 厚 生 省 の

通 達 を 受 け、昭和 50 年か ら公立 保育園 に指定園を設け

る事 で は じま っ た。

　 現 在、指 定 國 3 園の 他 に 実情 に応 じて ど こ の 園 で も受

け入 れ る方針 を と り、公 立 の約 3 分 の 2の 保育園が 障害

児 保育 を 実施 して い る 。

　 今 回 報告す る A 児 は、平 成 5 年 ユ2 月 両 親 と市 の 児童

福 祉 課 へ 来 庁 した 。両親 は本児が 色 素性乾皮症 （以 後

XP とい う）で ある こ と を告げ、保育園へ の 入園 を希望す

る と 同時 に 紫外線遮断 の 保育室を設ける よ う に訴 え た。

　 そ の 頃 の 本児 は、顔 に そ ばか す が 多 い と い う 程度で ，

人 な つ っ こ くて 可愛 い 子 と い う印象 で あ っ た。

　 保育園 で 紫外線 遮 断 が 可 能な の か 、紫外線遮断が 完全

に で き な い と 症状が 悪化す るの で はな い か 等、保 育 園 現

場 に 不 安があっ た。

　 しか し、幼児期に 必要 な 人 との か か わ り、運 動 ，遊 び

を と お して 諸 機 能 が 発 達 す る事 、又 歩行障害、難聴、肥

満等 の 症状出現 の 遅延 を期待 で きる こ とか ら、保 育 環 境

の 整備 を 実施す る こ と で 受 け入 れ と決定 し た 。

　 XP 児 が，ど こ ま で 保育園生活が可能 か．3年 間 の 保

育、母 親 へ の 援 助 に つ い て 考 察 す る。

2方 法

  対象児 ：A 児 （色 素 性 乾皮症、 IQ　68 の 男児（児童柑

談所検査 、田 中 ビ ネ
ー

式〉、平成 6 年 4 月 3 歳児 と し て

入 園 、以 後 3 年間 の 実践 記 録 を ま とめ る。

  色 素 性 乾 皮 症 ：10〜25 万 人 に エノ、と い う難病、遺伝

子異常で ．慢性進 行性神経 症 状 を示す，幼児期 か ら学童

期 に か けて 知能低下、頭部発育不 全な い し小 頭 症、腱 反

射 の 消失、四肢 痙 直、紫外 線 に 当た る と 、皮膚症状を 主

症状 と し、高頻度 に 皮膚癌 を発 症す る 〔光 線 過 敏 は 正 常

人 の 20 倍 ）

3，保育園へ の 受け入れ

  保護者の 主訴 lXP だか らで な く、今は 普通 の 生活 を

さ せ た い 、過保護 に し た く な い、XP の こ とを 周 囲 の 人

に 知 っ て ほ しい

  行政 ：Q）O 大学医学部付属病院担 当 医 の 意 見 を 聞 く

（2）倉敷市 の 湿 者訪 問 ；幼 児 期．学 童 期の 生活、問題点

に つ い て 母 親 か ら 話 を聞 く、そ の 人 の ビ デオ視聴す る

（成長記録）

｛31紫外糠遮断 フ ィ ル ム を窓 に貼 る 施設改善、保育室，ト

イ レ、遊戯室、職員室、紫外線防止蛍光灯 に取 り替 え る

（4）紫外線遮断の た め 常に 窓 を 閉め て お くた め 、エ ア コ ン

を取 り付け る

〔5）受 入 園職 員研修 会 実施 ： XP につ い て の 理解 と 認 識を

深め る．市内全職員研修会実施 ：XP 者 （19 歳）と 共に

歩ん だ母 親 の 苦悩 と よ ろ こ び、園、学校 に 望 む こ と （講

演会）

  指 導 計画 と 保育園で の 保育 上配慮すべ きこ と の 要 約

を作成

（1）va外線の 遮断 ：本児が登園す る 前 に保育室 と廊下 の 窓

を 閉 め る、UV カ ッ トク リー
ム を 本児 の 顔 に 塗布す る （1

〜2時間可 能 ）、戸外遊び、園 外保育、プール で は、パ

ラ ソル を 用 意 し、特 製帽子 、洋服、手甲を着用 さ せ る、

戸 外遊 び の 時間 を記録 し、皮膚症状 （2 〜3 日後） を観

察 し、戸外遊び可能時間 を把握する

〔2｝運動遊 び ：柔軟体操 （ア キ レス 腱拘縮 と内反 凹足 を 防

ぐた め 足 首を よ く動 か す

〔3＞保育園児、保護者 へ の 理解を求 め る

〔4｝母親へ の 援助 ：A 児 の 運 動 不足 へ の 不安、休 日戸 外で

近 所 の 友だ ち と遊 べ な い 、将来難聴，構音障害 に な る 、

就学 問 題等、母 親の 悩み を 受けと め、病院との 連携を密

にす る

  病院 との 連携 ： A 児 は 発音不明瞭な こ とば や吃音が

で る ．病院 の 言語療法士 に よ る 発 達検査、構 音 検 査、聴

力検査 を 母 親、保 育 園 へ 伝 え、援 助 方 法 を一
緒 に 考 え る 、

入 園 当初 の 症 状は 、神経筋肉機能 は徐 々 に 発 達 し、皮膚

の 色素沈着 は あ るが 癌 の 発生 は な い 、聴力異常なし （神

経に 少 し変化）、こ とばが遅 い 、MRI 検査、　 CT 検 査 ，

ABR （聴 性 脳 幹 反 応 ）検 査、異 常 な しで あ る （0 大学付

属 病 院）．症 状 の 出現 は 個人 差 が あ る の で、紫外線遮断

の み に 神経 を使 う と運 動不足 にな り、全身症状 の 発達 を

妨げる 方が 恐 い 、運動す る こ と に よ り、今の 状 態 よ り発

達 し、歩行 の 安定に よ り転 倒 しな くな り、将来の 歩行 困

難 を解消す る、紫外線 の 遮断 をー 夫 す る こ とで 、生活経

験 は広 が る

4 ．保育経過 と母 親へ の 援助 （表一1）
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5 考 察

　 3 年間の 統合保育を 通 し て、保護者の 間で は偏見をも

つ 者もい たが．子 どもた ち は A 児 の こ とを理解 し、協力

的 で あ っ た。

　 当 初予想 し て い た 紫外隷遮断 に 対す る 保育者の 気遣 い

は、子 ど もた ちに よ っ て ご く 自然に 窓や 戸 を 閉め る等 の

協 力 に よ り 軽減 した。検査結果 に よ っ て も末梢神経障 害

は少し進行 しつ つ あ るが、成長発達は見 られた。

　休 日が 続 く と運 動 不 足 に な り、転 倒 が 見 られ た．運 動

面に は特 に 配慮 し、パ ラ ソ ル 持参 で の 園外 保育や 特製洋

膿着用で プール 遊び を経験 させ 、健常児 と一．一
緒の 生活 が

よ り多 く広 が っ た。常 に 母 親 と 紫外線遮断 に つ い て
一

緒

に 考え工 夫 した こ と．予 どもの 協力を得 た こ とで 功 を奏

した と思う。

表
一1

　 しか し母親は病院と保育 園 の 往復 の み で、子 ど もの 症

状 と発 達遅 滞 の こ と しか 気 持 が 寄 せ ら れ ず、戸 外 で の 休

日を 楽 しみ た い が 、他 の 家族 と は違 う生 活 （海水浴 は夜）

に ス トレ
．
ス を溜め て い た。

　 山 の 家で の 含宿 に参加す る こ と で 、仲間の 広が りと 紫

外練遮断の 許容範囲も掌握 で きた。相談 に 乗っ て も ら え

る 相手を得て 心 を支えられ 、同時に 仲間 との 実体験を持

っ た こ と で子 育 て の 喜 び も得た よ う に思 う。

　地 域 の 小学校に 就学が 決定 した A 児が ．こ れ か らも学

校．友だち、地 域 の 人 た ち に 支え られ な が ら
一．一

日で も長

く普通 の 生活が可能となる よ う願っ て い る。

（つ づき）
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