






要約:ノーマライせ一ション志向が強まる一方で、病気や障害のある子を地域で育てていく

ことには、まだまだ数多くの困難が指摘されている。とくに希少といわれる疾病や、重い

障害のある子に対する社会からの風は厳しいのが現実だ。こうしたとき、親達はそれをど

のように乗り越えるのか。親の会等の仲間からの助言は心強い。会員から親の会へどのよ

うな相談が寄せられているのか、相談を受けた親の会の担当者はとのように対処している

のか、共感や対応の仕方に迷うことはないのか、どうずればそうした家族が暮らしやすい

社会が作れると考えるのか。難病のこども支援全国ネットワークが支援している親の会を

対象にアンケート調査を行った。その結果、会員たちから寄せられる様々な相談に、ある

ときは共感し、あるときは一緒に悩む親の会の担当者たちの姿があった。そして、その相

談内容は、病気や障害のある子どもたちを地域でより良く療育するための指針となるもの

であった。 


