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〔論文要旨〕

本研究では,障がいの重い子どものコミュニケーションカ育成の基盤になると考えられた要素に関する親の認識

を把握することを目的とし, SMAl型児とその他の疾患児に対する親の認識の特性を反映した子育て支援の課題

を検討することとした｡質問紙調査は, 2012年8月初旬から9月末日までとし,郵送法により計117名から有効回

答を得た｡その結果,人工呼吸管理中の障がいの重い子どものコミュニケーションカの基盤となるさまざまな要素

に対する親の認識について, SMAl型児とその他の疾患児では,注視や迫視機能,意思表示力,眼による意思伝

達力,障害者用スイッチの利用,意思伝達装置の利用率と利用開始時期に対する認識の違いが認められる｡しかし

ながら,子どもの発達に関する客観的な情報,意思伝達装置不使用またはやめた理由,コミュニケーション支援の

現状などについては,認識に大差はない｡また,子どもの日常的な要求に対する親の理解の仕方や子どもが伝える

内容で親がわかること,日常的な対応などについては,人工呼吸管理中の降がいの重い子どもに対する特徴的な親

の認識を表したものであると考えられる｡それらより,人工呼吸管理中の降がいの重い子どものコミュニケーショ

ンカに対する親の認識特性を反映した子育て支援に向けての課題が示唆された｡

Keywords:親の認識,人工呼吸管理,重度陣がい児,コミュニケーションカ

Ⅰ.緒　　　看

小児在宅医療では,医療依存度の高い小児の在宅療

養継続期における支援のあり方が重要課題になってい

る1)｡また, 1994年のユネスコ世界大会ですべての子

どもが共に学ぶインクルーシブ教育の考えが提示され

たことを受け,本邦でも共生社会の実現に向けた努力

がなされている｡ 2012年に文部科学省が実施した調査

によると,医療的ケアを必要とする子どもが地元校で

学ぶ数は前年度数670名から838名に増加し2),相当数

の陣がいの重い子どもが地元校で学んでいた｡今後

は,人工呼吸管理など高度化した複数のケアを要する

降がいの重い子どもが小･中学校に通学する数の漸増

が予測される｡降がいの重い子どもには,肢体不自由

や知的障害があり,濃厚な医療や介護を必要としてい

る子どもが含まれる｡そのような子どもは,精神発達

遅滞や運動障害により,コミュニケーション障害を伴

うことが多く,支援が難しい3,4)｡経験的にも脊髄性

筋委縮症(Spinal muscular atrophy : SMA) 1型児

の親は,知的には問題がない疾患という説明を受けて

いることもあり地元校を希望するが,学校でのコミュ

ニケーションの困難さを痛感することが多く,降がい

の重い子どものコミュニケーションカの問題は,大き

な課題の一つと考えられる｡佐藤は,重症心身障害児

(者)のコミュニケーションに関する養育者である親

について看護の場における実践的な研究では,親は陣

がいの重い子どもの能力やニーズを理解している5)こ

と,共同注意や指示的な注意の読み取りが同年代や同
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発達段階の子どもよりも難しいと感じている6)が,感

性を研ぎ澄まして子どもが示す意味を読み取っている5)

こと,親と子どもとの良好な相互作用は親の意欲を

引き出す5)こと,などを報告したものはあるが,子ど

も自身を対象とした研究は少ないことを指摘してい

る3)｡降がいの重い子どもの発達的な視点からコミュ

ニケーションをどう形成し,はぐくんでいくのかその

育ちについて述べた報告はさらに少ない｡子どもがど

のような意思をどのように表出するかは,関わり手に

左右される面が大きい4)｡著者はSMA家族の会の医

療アドバイザーであることから,これまでに多くの人

工呼吸管理を必要とするSMA児を含む障がいの重い

子どもとその家族-の支援に携わり, SMAl型児と

その他の疾患の障がいの重い子どもでは,子どものコ

ミュニケーションカを育成する親の姿勢に違いがある

ことを実感している｡そこで,本研究ではコミュニケー

ションカを｢情報を交換し,考えを伝達し合う力｣ 7)

と定義し,対象者のニーズに応じたきめ細やかな支援

を行うために,親の認識を調査することとした｡その

ような親の認識の把握はインクルーシブ教育の実現と

共に,障がいの重い子どもの自律(から自立)に向け

た子育て支援のための足掛かりとなり,小児在宅医療

の推進,子どもと家族のQOL向上に向けた新たな支

援策の開発につながると期待できる｡

Ⅱ.研究目的

障がいの重い子どものコミュニケーションカ育成の

基盤になると考えられた要素に関する親の認識を把握

し, SMAl型児とその他の疾患児に対する親の認識

の特性を反映した子育て支援の課題を検討することと

した｡

Ⅲ.対象と方法

1.対　象

｢人工呼吸器をつけた子の親の会｣と｢脊髄性筋委

縮症家族の会｣を通じ,全国の人工呼吸管理を必要と

する, 18歳未満の障がいの重い子どもの主たる養育者

である親を対象とした｡

2.調査方法

調査用紙は,無記名式郵送法とし,個人情報保護の

ため回答者が特定されないよう2つの患者会事務局か

ら条件にあてはまる対象者に調査用紙を郵送してもら
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い,同封した返信用の封筒を用い著者宛に郵送にて回

収した｡また,親が2つの家族会に所属している場合

があったため,調査用紙が2通届いた場合には,いず

れか一方のみを返送してもらう旨を調査依頼用紙に記

載した｡調査項目は,境ら8)が実施した調査や先行文

献を参考に自作の自記式質問紙を作成した｡

3.調査内容

調査内容は子どもの発達･姿勢と移動･視機能･リ

ハビリテーション･意思表示と理解の仕方･意思伝達

装置などと,基本的属性の項目とした｡

4.調査期間

2012年8月初旬から9月末日までの約2か月間とし

た｡

5.分析方法

得られた回答は単純集計と, SMA,その他の疾患別

にクロス集計を行った｡自由記述については,類似し

た内容ごとに整理,分類して命名しカテゴリー化した｡

6.倫理的配慮

家族会の役員に研究の趣旨･内容を書面で説明し,

役員会議で検討された後,後日,事務局より承諾の通

知を得た｡調査票には研究の趣旨,調査協力の任意性,

プライバシーの保護,得られたデータは研究目的以外

に使用しない,結果公表の予定がある,いずれの会に

も所属しているものはいずれか一方のみを返送するこ

とを記載し,著者宛に返送があった場合に承諾を得た

と判断した｡また,事前に京都大学医学研究科医の倫

理委員会の承認を得て実施した｡

Ⅳ.結　　　果

調査依頼の結果, ｢人工呼吸器をつけた子の親の会｣

では169名, ｢SMA家族の会｣では53名が対象者の条

件を満たし,計222名に調査票を配布したが,両方の

会に所属しているものの人数は不明であった｡回収数

は計117名,内訳はSMAl型の子どもの親45名,そ

の他の疾患の子どもの親72名であり,有効回答数117

名であった｡依頼した家族会に重複して加入している

可能性があるため,回収率は算出できなかった｡
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1.子どもの背景(秦)

概　要:子どもの平均年齢は, 8歳3か月±4歳9

か月(5か月～18歳),性別は男児61名,女児55名で

あった｡回答者の内訳は.母親105名,父親15名であ

り.両親で回答したものが3名いた｡その他の疾患別

内訳は,低酸素性虚血性脳症が20名と最も多く,次い

でミオパチ-11名,ミトコンドリア病4名の順であっ

た｡肢体不自由の等級は, 1級が104名と大半を占め,

子どもは重度の降がいを有していた｡

呼吸管理:気管切開は109名,気管切開をしていな

いものが8名で,そのうち, SMAl型の3名が非侵

襲的な人工換気療法を実施していた｡夜間のみの実施

は12名,必要時3名,その他7名が自発もあり数時間

なら離脱も可能であった｡人工呼吸器の使用時間は,

24時間が92名であったが, SMA l型では45名中39各

その他の疾患では72名中53名であり, SMAl型の方

がその他の疾患よりも高い割合を示した｡

姿　勢:日常的な姿勢(複数回答)は,回答者致

116名中｢常に寝たままの姿勢｣が最も多く66名,移

動(複数回答)は,回答者数115名中｢座位で車いす｣

58名, ｢寝たままの姿勢で車いす｣ 51名の順であった｡

背もたれがなくても座位が取れたり,床を這ったり,

自分で起き上がりができるものが,その他の疾患では

数名いたが, SMAl型ではひとりもいなかった｡

2.親が認識する陣がいの重い子どものコミュニケーショ

ンカの特性

1)発達について

117名のうち, 17名が発達検査を受けた経験が｢あ

る｣と回答し,具体的な検査名(複数回答)を挙げた

ものが9名であり,乳幼児発達検査4名,絵画語嚢発

達検査1名, S-M社会生活能力検査1名,津守式乳

幼児精神発達検査1名, K-ABCl名,新版K式発達

検査1名, ｢知らない｣, ｢忘れた｣, ｢よくわからない｣

が8名であった｡検査結果については17名が回答し,

｢年齢相応｣ 1名, ｢不明･わからない･ちゃんとした

結果が出なかった｣ 6名, ｢発達の遅れ｣ 8名, ｢重度

の遅れ｣ 1名,｢意思表示なし｣ 1名と判定されていた｡

また, 88名は検査を受けた経験が｢ない｣と回答して

おり,ほとんどの親が子どもの発達レベルを確認でき

ていなかった｡

2)リハビリテーションについて

リハビリテーション(複数回答)について117名が

表　対象者の概要
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(n -117)

項　　目　　　　　　　　　本調査結果

子どもの平均年齢±SD　　　　8歳3か月±4歳9か月

性別

男児

女児

未記入

名　名　名1　　5　　16　　5

疾患

SMA- 1

その他

低酸素性虚血性脳症

ミオパテ-

ミトコンドリア病

脳性麻樟

奇形症候群

急性脳症

脳炎後後遺症

18トリソミ-

その他

未記入

名　名　名　名　名　名　名　名　名　名　名　名5　2　0　1　4　3　3　3　2　1　2　34　7　2　1　　　　　　　　　　　　　　　　　　2 (38.5%)

(61.5%)

(27.8%)

(15.3%)

(5.6%)

(4.20/o )

(4.2%)

(4.2%)

(2.8%)

(i.40/o)

(30.6%)

(4.2%)

肢体不自由等級

1級

2級

3級

5級

未記入

名　名　名　名　名4　2　1　1　90
｢-1

(88.9%)

(1.7%)

(0.9%)

(0.9%)

(7.7%)

同胞の有無

あり

なし

名　名1　6
r/J　3

(69.2%)

(30.8%)

呼吸管理法

気管切開

あり

なし

名　名9　801 (93.2%)

(6.8%)

人工呼吸器使用時間

24時間

夜間のみ

必要時

その他

未記入

名　名　名　名　名2　2　3　7　39　　1 (78.6%)

(10.3%)

(2.6%)

(6.0%)

(2.6%)

食事方法

経口

経管
白

甲･

胃･腸

その他

未記入

名　名　名　名7　7　　5　24　4

(13,7%)

(40.2%)

(40.2% )

(4.3%)

(1.7%)
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回答し,理学療法97名,作業療法45名,言語療法25名

であり,受けていないものが13名であった｡スイッチ

について,障害者用スイッチを現在使用しているもの

がSMAl型では45名中28名,その他の疾患では72名

中13名であり, SMAl型の方が高い利用率を示した｡

使用しなかった,またはやめた主な理由(複数回答)は,

89名から回答が得られ, ｢特に使用したいと思わない｣

21名, ｢種類,使用方法,入手方法,補助制度などが

不明｣ 13名, ｢一般的なスイッチが使用できる｣ 9名,

｢なかなか使用できるようにならない｣6名,｢セッティ

ングや子どもへの指導が面倒｣ 3名, ｢使用できたが,

発展がない｣ 1名の順であったが,その他(理解でき

なさそう,体調,どんなものかを知らない,親の余裕

がない)が36名と高い割合を示した｡

3)視機能について

SMAでは視機能が最後まで残存すると考えられて

おり,視線入力によるコミュニケーション装置の活用

を視野に入れ視機能について質問をしたところ,全貞

から回答が得られ,視力測定を受けたことが｢ある｣

が32名, ｢ない｣が83名, ｢不明｣ 2名であり,眼鏡を

使用しているものは5名であった｡注視(じっと見つ

める)や追視(ものを目で追う)が｢できる｣と回答

したものは79名であり, ｢できない｣ものはSMAl

型ではいなかったが,その他の疾患では72名中18名い

た｡

4)意思伝達について

意思表示については｢ある｣と回答したものは86名

(SMAl型91.1%,その他の疾患62.5%), ｢ない｣が

28名(sMAl型8.9%,その他の疾患33.3%), ｢不明｣

がその他の疾患では3名であり, SMAl型の子ども

の親はほとんどが子どもから何らかの意思表示を感じ

取っていた｡一般的には, ｢目は口ほどにものを言う｣

といわれているが,意思を眼で伝えようと｢する｣と

回答したものが60名(SMAl型64.4%,その他の疾患

43.1%), ｢しない｣が22名(sMAl型4.4%,その他

の疾患27.8%), ｢どちらともいえない｣ 25名(SMAl

型24.4%,その他の疾患19.4%), ｢不明｣ 10名(SMA

l型6.7%,その他の疾患9.7%)であり, SMAl型の

子どもの親は半数以上が眼で子どもの意思を感じとっ

ていた｡子どもの日常的な要求に対する親の理解の仕

方(自由記述)について, 108名から23項目に分類さ

れた回答が得られ, ｢表情｣, ｢身体の動き｣, ｢眼球の

動き｣, ｢心拍などのモニタ一昔｣の順であり,子ど
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ものわずかな身体反応の変化から子どもの意思を読み

取ろうとしていた｡また, ｢人工呼吸器をはずしたア

ラーム昔｣, ｢理解しようと思ったことがない｣などの

回答もあった(図1)｡子どもが伝える内容で親がわ

かる内容(自由記述)について, 100名から14項目に

分類された回答が得られ, ｢感情｣, ｢はい･いいえ｣,

｢大よそ全てわかる｣, ｢要求｣, ｢体調｣の順であった

が,その一方では｢何もわからない｣もあった(図1)｡

子どもへの日常的な対応方法(自由記述)については,

101名から18項目の回答が得られ｢多分こうだろうと

察して対応(決めつけ)｣が最も多く,次いで｢でき

ることをして表情や想像で判断｣であったが,その他

として｢子どもは何回かで伝達を諦めてしまう｣な

どもあった(図2)｡教員とのコミュニケーションは,

68名から回答が得られ, ｢レッツ･チャットがすべて

です｣, ｢親の通訳｣, ｢眼での合図｣, ｢カード｣, ｢文字

盤｣などであり,意思表示を確認できる客観的な手掛

かりを基にしていた｡

5)意思伝達装置使用について

現在よく使用している装置として,32名から回答(複

数回答)が得られ, SMAl型ではレッツ･チャット

(意思伝達装置) 15名,パソコン12名, iPad5名の順

であり,その他の疾患ではパソコン5名,ビックマッ

ク(1つのメッセージを録音･再生するコミュニケー

ションエイド) 3名,レッツ･チャット2名, iPad2

名の順で, SMAl型児の方が意思伝達装置活用率が

高かった｡装置の使用開始年齢は29名から回答が得ら

れ,平均年齢5歳6か月で,うちSMAl型は4歳8

か月,その他の疾患は7歳10か月であり, SMAl型

児は就学前,その他の疾患では学齢期になってから装

置を使用する割合が高かった｡通園･通学先での意思

伝達装置使用の有無は70名が回答し, ｢あり｣ 15名, ｢な

し｣ 55名であり,ほとんどのものが使用していなかっ

た｡装置使用を勧めたものとしては,28名から回答(複

数回答)が得られ,作業療法士7名,医師3名,理学

療法士･言語聴覚士･保健師が各2名の順であったが,

その他の｢親の自発的努力｣ 15名が最も高い割合を示

した｡装置使用の具体的な効果(自由記述)は22名か

ら4項目に分類された回答が得られ, ｢意思表出力の

向上｣ 11名了コミュニケーションカの向上｣ 5名了因

果関係理解｣ 5名, ｢周囲から認められる｣ 1名の順

であった｡意思伝達装置使用に関して困っていること

や要望を自由記述で回答を求めたところ53名から5項
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思ったことない歯ぎしり全身の様子態度鼻水や唾液分泌量の変化発汗口唇色伝わらない人工呼吸器外し身体の緊張泣く瞬き眼の表情リーク音会話文字盤･装置声眉間のしわ顔色モニタ-眼の動き身体の動き表情

日常的な子どもの要求に対する親の理解の仕方

5i
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起きている聞き取り易い言葉お父さん･お母さん嫌だけはわかる機嫌ありがとうバイバイ何もわからない体調要求大よそ全てわかるYes･Zo感情

子どもが伝える内容で親がわかること

図1日常的な要求に対する理解の仕方とわかること(自由記述･複数回答)
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.国その他の疾患 
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≡.66. 劔�� �� ��
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意識があると思い声かけ双子の姉が教える嫌ははっきりしている生活リズム適当に答える他人にはわかりにくい表情身体サイン入所のため晴間で動く苦しそうな表情でわかる嫌がっていなければ遊ぶ二訳で質問･確認装置都合良い方に捉える発汗･顔色など表情や想像で判断表情や触って意思確認本人の言葉こうだろうと察する

図2　親の日常的な対応(自由記述･複数回答)

目に分類された回答が得られ, ｢専門的な支援の不足｣

26名, ｢装置｣ 11名, ｢情報不足｣ 8名, ｢制度｣ 4名,

｢学校の体制｣ 4名の順であった｡装置を使用しない,

またはやめた理由について70名から7項目に分類され

た回答(複数回答)が得られ, ｢種類,使用方法,入

手方法,補助制度などが不明｣ 15名, ｢声が出る｣ 14

名, ｢なかなか使用できるようにならない｣ 9名, ｢使

用したいと思わない｣ 6名, ｢セッティング･指導が

面倒｣ 3名, ｢使用できたが発展がない｣ 3名の順で

あり,その他(年齢的に幼い･状態が不安定･使用の

名前を呼ばれたことへの反応

有無を聞かれたことがない･臨床的に意識が消失して

いると言われたなど)が20名と最も高い割合を示した｡

また,家族に機械やパソコンに詳しい人が｢いる｣ 62

名, ｢いない｣ 52名, ｢不明｣ 3名であった｡

Ⅴ.考　　　察

1.人工呼吸管理中の陣がいの重い子どもの調査背景

2008年に全国訪問看護事業協会が25歳以下の重症心

身障がい児者等を支援する訪問看護ステーション,降

がい者支援施設,特別支援学校等を対象として実施し

た全国調査9)では,人工呼吸管理中のものが164名で

あり,年齢幅などが異なることなどを考慮すれば,本

調査対象は母集団とほぼ同数であると考えられる｡し

かし,降がいの程度は肢体不自由の等級が1級以外の

ものや,自分で床を這ったり起き上がることができる

ものも若干名含まれており,人工呼吸管理中ではあっ

たが重度の肢体不自由児とは言い切れないものの情報

が一部含まれていた可能性は否めない｡また,本調査

では対象児の療養場所を問うていないことから,施設

入所児の異なる情報が一部含まれていた可能性も否め

ない｡

2.人工呼吸管理中の降がいの重い子どものコミュニケー

ションカに対する親の認識特性

コミュニケーションカの基盤となるさまざまな要素

に対する親の認識について,人工呼吸管理中の降がい
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の重い子どもであるSMAl型児とその他の疾患児で

は注視や追視機能,意思表示力,眼による意思伝達力,

障害者用スイッチの利用,意思伝達装置の利用率と利

用開始時期において認識の違いが認められた｡しかし

ながら,子どもの発達に関する客観的な情報,意思伝

達装置不使用またはやめた理由,コミュニケーション

支援の現状などについては,認識に大差はなかった｡

それらは,障害の重い子どもの能力やニーズの理解が

コミュニケーションに影響するという養育者や看護師

を対象とした研究10･11)とも対応し,その他の疾患児に

おける｢脳死の状態｣, ｢臨床的に意識が消失している

状態｣などのような親の病気理解とは異なり, SMA

l型児では｢知的には問題がない病気｣という親の病

気理解を前提にした子どもに向かう意識にその他の疾

患児との違いをもたらした結果であると推察される｡

しかしながら,人工呼吸管理を必要とする陸がいの重

い子どもが置かれている医療や福祉体制は社会全般に

おける課題であり,発達評価法や就学施設,コミュニ

ケーション支援に対する親の認識は,同様の結果を示

したものと考えられる｡また,子どもの日常的な要求

に対する親の理解の仕方や対応,子どもが伝える内容

で親がわかることについては,人工呼吸管理中の障が

いの重い子どもに対する特徴的な親の認識を表したも

のであると考えられる｡看護師や親を含む介護者を対

象にした研究では,サインを見出し関わることで相互

交流が成立する12)ことや,人工呼吸器を装着し,脳障

害のため意識も反応もない子どもへの相互作用を通し

て反応を意味づけ,子どもの反応の意味がわかると関

わりに変化が生じ,役割を見出せる5)ことなども報告

されており,入院当初における病気の説明や医療関係

者の降がいの重い子どもに向かう姿勢が親の認識に大

きな影響を与えると推察される｡

3.陣がいの重い子どものコミュニケーションカ育成支

援における課題

一般的にコミュニケーションの成立には, ｢発信｣

と｢応答｣が求められる7)｡人工呼吸管理中の障がい

の重い子どもの親の多くは,子どもの発達検査を受け

た経験もなく,理学療法はほとんどの子どもが受けて

いたが,子どもの発達を援助する作業療法や言語療法

の受診率は低かった｡また,重度障がい児の視機能評

価は難しく13),ほとんどのものが視覚評価をされてお

らず, ｢眼がどのくらい見えているのか,耳もよく聞
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こえているのかどうかがわからない｣とした親もいた｡

看護師を対象とした研究では,アラームやわずかな変

化から読み取ることとそれらに感情や意味を結び付け

ていくことにより,関わった看護師が子どもの個性を

創り上げていく5)ことを報告しており,医療者は親が

子どものわずかな反応の変化を読み取り,子どものコ

ミュニケーションカを親がはぐくめるよう支援する必

要があると考えられる｡意思伝達装置については,刺

用しているものはごく一部であったが,使用者中半数

以上のものは使用効果を確認しており,代替コミュニ

ケーションツールに関する先行研究からも発達評価

や発達の援助にもつながる14･15)と報告していることか

ら,乳児期早期から発達に則した順序性のある装置活

用に向けた子育て支援が必要であると考えられる｡

以上のことから,人工呼吸管理を必要とする陣がい

の重い子どものコミュニケーションカに対する親の認

識について, SMAl型児とその他の疾患児における

親の認識の特性が明らかとなり,医療者は,人工呼吸

管理に命を委ねている降がいの重い子どもの状態の安

定性だけではなく,コミュニケーションカ育成支援に

も目を向ける必要があるといえる｡

Ⅵ.結　　　論

人工呼吸管理中の陸がいの重い子どものコミュニ

ケーションカに対する親の認識と子育て支援につい

て,以下の点がまとめられた｡

1.人工呼吸管理中の障がいの重い子どもについて,

SMAl型児とその他の疾患児のコミュニケーショ

ンカの基盤となるさまざまな要素に対する親の認識

の特性が明らかとなった｡

2.人工呼吸管理中の降がいの重い子どものコミュニ

ケーションカが効果的にはぐくまれるようSMAl

型児とその他の疾患児のコミュニケーションカに対

する親の認識特性を反映した子育て支援に向けて,

互いの専門性を融合した実践,研究開発に取り組む

必要がある｡

3.今後は,モデルケースを通じたコミュニケーショ

ンカ育成支援の展開の中で,情報を蓄積していくこ

とが望まれる｡
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〔Summary〕

Support provision for children who are highly depen-

dent on medical care and under continuous home treat一

ment has been an important issue in pediatric home

healthcarel), After the idea of inclusive education, which

means that all children learn together regardless of their

health condition, was endorsed at the United Nations

Educational, Scien捕c and Cultural Organization (UNES-

CO) World Conference in 1994, efforts have been made

towards the realization of a symbiotic society in Japan as

well. According to the survey conducted by the Ministry

of Education, Culture, Sports, Science and Technology in

2012, the number of children in need of medical care who

attend their neighborhood schools increased from 670 in

the previous year to 8382), revealing that quite a number

of children with severe disabilities received education at

their neighborhood schools. The number of children with

severe disabilities requiring multiple types of advanced

care, for example, those with ventilator dependence, who

attend elementary schools or Junior high schools is ex-

pected to gradually increase in the future. Children with

severe disabilities include those who are orthopedically

or intellectually impaired, and they requlre a high level

of medical care or nurslng Care. It is di侃cult to provide

support to such children because they often have com-

munication impalrment due to mental retardation or mo-

tor impalrment3･4)i The kind of intensions these children

express and their means of expresslng them largely de-

pend on the people around them4)I From our experience,

We feel that the parents of children with splnal muscular
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atrophy (SMA) Type 1 and those of children with other

diseases causing severe disability have di鮎rent attitudes

towards their children's communication skills･ Therefore,

I

this study clarifies the parents perceptlOn Of the ele一

ments that form the foundation of the communication

skills ｡f children with severe disabilities. It also examines

the issues surrounding the provision of child-raislng

support that reflects the characteristics of the parents'

perception of children with SMA 1 and those with other

diseases. We conducted a survey from early August to

the end of September 2012, and valid responses were

obtained from a total of 117 individuals via mail. The re-

sults showed that in terms of the parents perceptlOn Of

the elements that form the foundation of the communica-

tion skills of children with severe disabilities and ventila-

tor dependence, the parents of SMAI children and those

of children with other diseases differed in their percep-

tion of gaze skills, pursuit movement, ability to express

intentions, ability to communicate with the eyes･ use of

switches for people with disabilities, and the rate of use
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of communication aids and time to start using such aids.

However, Only slight differences were found in their

perceptlOn Of objective information on the development

of children, reasons for not using or stopplng the use of

communication aids, and current state of communication

support. In addition, it is presumed that the parents'dis-

tinctive perception of the children with severe disabilities

and ventilator dependence was re鮎cted in the parents

ways of understanding their children's daily needs, their

understanding of what their children communicate･ and

their usual ways of dealing with their children･ These

indicate that there are issues to be addressed in order

to provide child-raising support that re且ects the charac-

teristics of the parents perceptlOn Of the communication
l

skills of children with severe disabilities and ventilator

dependence.
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parents perceptlOn, Ventilator dependence,
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