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障害のある子どもと保護者を支える早期療育
‐「障害児通所受給者証」に対する反応への認識に着目して ‐
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〈要　　旨〉

　2012 年の児童福祉法改正による主な変更点は，児童発達支援事業への民間事業者の参入

および療育サービスの利用に「障害児通所受給者証」の取得が必要となったことである。「障

害児通所受給者証」に対する保護者の反応への支援者の捉え方とそれに対する方略を，A市

の地域療育センターと児童発達支援事業所への質問紙調査という方法で明らかにした。

　地域療育センターでは保護者の障害認識や障害受容に着目した支援がなされていたが，

児童発達支援事業所では手続き上の事務的な説明が中心であり，保護者の葛藤に対する配

慮がより少ない傾向であった。両者の機能の違いがあるものの，41％の保護者がインター

ネットや親同士の口コミで児童発達支援事業所に直接相談するという結果から，どの機関

においても保護者の「気づきの支援」に配慮した相談支援が可能となる早期療育システムが

必要である。

〈キーワード〉
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Ⅰ．はじめに

　「わが子に障害があるかもしれない」という早期の段階においては「気づきの支援」として保護者

に対する丁寧な心理的サポートが必要であると言われている。2014 年の「今後の障害児支援の

在り方について（報告書）」（厚生労働省：障害児支援の在り方に関する検討会）においても「気づ

き」の段階からの乳幼児期の障害児支援の重要性が述べられている。また，乳幼児健診，地域

子育て支援拠点事業，保育所，幼稚園，認定こども園などとの有機的な連携を図った上での専

門的な支援が保護者の「気づき」やそれ以降の具体的な支援につながることが強調されている。
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　また，研究の分野においても，家族支援や早期発見・早期介入など様々な視点から蓄積がな

されている。以下に研究と法改正に分け論述した上で，本稿における「早期療育」について定義

をする。

1．先行研究

　先行研究を家族支援論の立場，家族支援へのソーシャルワークからの批判，早期発見・早期

介入という3 つに整理し概要を述べる。

（1）家族支援論

　1970 年代後半から，障害児（者）の家族のストレスが明らかになるにつれて（橋本　1979，新

見・植村　1981，渡辺　1997），これまでの障害をもつ個人に向けた改善や支援から，家族全

体を視野に入れた援助の必要性が認識され，「家族支援論」として展開してゆく。「わが国におけ

る1990 年代までの家族支援研究は，結局のところ，実践的にも，障害をもつ子どもの障害克服に

付随した副次的な性格のもので，障害受容に関する研究等はあっても，全般にわたってきわめて

低調で，援助する側の要求色の強いものであった」という指摘がそうした事態を如実に示している

（安藤　1995：150）。1990 年以降，「家族支援プログラム」や「Family Support Service」（Duneら

　2001）などの実践や研究が行われるようになってきた。

　家族支援の実践分野における2 つのプログラムは「レスパイトサービス」と「親教育」である（渡

辺　1999）。レスパイトサービスとは，家族内で行われているケアを一時的に代行することによって，

日常的にその責任を担う家族員を解放し，家族の安定・維持を目指すサービスである。もうひとつ

の「親教育」とは，障害児の早期治療・療育を目指す一貫として，いずれも親を「家庭における療

育者」あるいは専門家の「共同治療者」と位置付けているのが特徴である1）。この流れは現在の

療育システムに着実に組み込まれている。

　障害児の家族について実践の立場からさらに踏み込んだ指摘もある（蔦森・清水　2001）。「共

同治療者」としての役割だけでなく，親は親であるがゆえに甘受せざるをえない苦しみやストレスが

あるとし，「苦悩・葛藤する存在」の二重性を示唆する見方である。蔦森に先立って久保は，「共

同治療者としての親」と同時に「生活者としての親」という視点を描き出し，子どもの世話の時間肥

大が睡眠や余暇といった生活時間を圧迫している実体を指摘している（久保　1982a）。

（2）家族支援論への批判―ソーシャルワーク研究の立場―

　1982 年に久保（1982b：51）によって「障害児をもつことの『意味』や『価値』『苦悩』などに人間

学的なアプローチが必要である」との指摘があるにもかかわらず，それ以降ソーシャルワークの領

域からこの問題についてはほとんど手がつけられていない。この論調と同じくするものとして，松倉

（2000）は，実証主義に頼ってきたソーシャルワークはクライエントの「なぜ私が？」という客観化され

ない計量不可能な苦しみを排除してきたことを指摘する。クライアントの「不条理さ」，「苦しみの意

味」を人間の価値的側面や主観的側面を含めた「全体としての人間」として母親を取り扱うべきで



135第 11 号　2016（平成 28）年度

障害のある子どもと保護者を支える早期療育 ‐「障害児通所受給者証」に対する反応への認識に着目して‐

あるとの批判である。2）

（3）早期発見・早期介入の段階に着目した研究

　早期発見・早期介入の段階の家族に着目した研究のほとんどは，1 歳 6カ月健診以降に発見

される知的障害や自閉症スペクトラムを対象としている 3）。清水康夫（1997）は，「早期の段階では，

早期であるがこそ診断の曖昧性は払拭できず，それをめぐって微妙に動く親の心理に治療者は敏

感でなければならない。親からの信頼と協力を得ずした早期対応は成り立たない。子どもの療育

と親への支援は，いわば早期対応という織物を織っていく経糸と緯糸である。」と早期であるがゆえ

の保護者への対応の重要性を述べている。他にも，具体的な方法論の言及として，①子どもの

障害および育児法に関する啓発②障害のある子をもつことによるストレス状態に対する心理的支

援。などがある。これらの対象は知的障害の子どもの親についてが中心であり，内容は，「早期

介入において親のメンタルヘルスへの配慮は欠かせない」というものである。

　乳児期に発見される障害のうち，ダウン症に関してはいくつかの知見があり4），「親が一日も早

く立ち直り好ましい養育態度をとること」を目的に「正しい知識」を得るプログラムについての言及

をしている。また，乳児期に発見される障害に焦点を当てた数少ない研究の中でも清水直治ら

（1999）による研究は 3 年にわたるプロジェクトという大規模なもので「発達障害乳幼児の発達援

助と家族支援のための早期対応カリキュラムの開発と適用」として報告されている。この研究によ

る親の位置づけは，「子どもの発達を促すために親が利用可能な個人的ストレングス，知識，資源

にはどんなものがあるかを考える」という子どもの発達保障のための支援者である。この研究成果

である「育つ：誕生から3 歳」のカリキュラムを用いた事例研究の結果は，「障害受容は促進され，

また子育て意欲は増加していった」であり，「早期対応の主体者・実践者としての母親の育児行動

を積極的に認め，強化することが重要である」と結論付けている。

　重症心身障害児の親の研究は数多くの蓄積があり，代表的なものとして牛尾（1997）は危機的

時期（Crisis Periods）を7 つ見出し，第 1 段階として「子どもの障害を告知された時」とし，早期介

入の重要性を説いている。

　足立（1999）は「適応初期」と呼ぶべき時期に限定し，母親の危険因子と適応因子を明らかにし

ている。対象の障害群は脳性麻痺を主な疾患とする四肢の運動発達の遅れをもつ肢体不自由児

である。Wallanderら（1989）多要因モデルを参考にし，危険因子として，①障害の重さ（診断結

果），②低出生体重児（特に極低出生体重児），③受診機関数の多さ，④診断名の変更，を挙げ

ている。抵抗因子は，①サポート資源の多さ，②母親同士のサポート，③母親の認知的均衡化

の能動性，④母親が求めている情報の整備と提供，⑤子どもの発達的変化への気づき，としてい

る。しかし，危険因子となる要因は後天的にその問題を抑制することは困難であるため，具体的

な介入の方略として「母親が必要としている情報の整備」，「子どもの発達的変化への気づきと愛

着の再形成」，「母親同士のソーシャルサポート」の検討が必要であるとしている。

　総じて，早期療育の段階における保護者支援は「共同治療者」としての役割だけでなく，親は
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親であるがゆえに甘受せざるをえない苦しみやストレスがあること，障害児をもつことの『意味』や

『価値』『苦悩』などに人間学的なアプローチの必要性が指摘され，十分な配慮が求められるもの

である。また，早期であるがこそ，微妙に動く親の心理に治療者は敏感でなければならず，親か

らの信頼と協力を得ずした早期対応は成り立たないはずである。

2．2012 年の児童福祉法改正

　ところが，2012 年の児童福祉法改正は，上記のような早期の段階において「障害児通所受給者

証」を取得しなければ療育サービスが受けられないとしたものである。このシステム変更は，当事者・

支援者にとってどのような影響があるのかを検証することは重要である。グループ療育を受けるところ

まで話が進んだが「障害児通所受給者証」の取得が必要とわかって，「わが子に障害というレッテル

がついてしまうのにはまだ抵抗がある」と療育サービスをキャンセルする親が少なからずいると聞く。

　また民間事業者として様 な々背景や知識をもつNPOや株式会社が参入することは歓迎できる点

も多々あるが，早期の段階における保護者の心理的な状況や様 な々主観的な体験にどのような配

慮がなされているか「気づきの支援」の視点から実態を明らかにする必要がある。

3．早期療育の位置づけ

　早期発見・早期療育の「早期」とは明確に定義され，療育関係者・専門家・研究者にコンセン

サスが得られている段階にはない。清水康夫（2008：248）は，「早期」の意味を以下のように論じ

る。医学一般に，「『早期』という言葉が使われる背景には疾患が発生した早い段階で治療に踏

み切れば良い転帰が約束されるという期待が込められている」とし，これが療育においても予防・

警告的な意味合いを含んだ用語であるという意味のメッセージ性を重視する。本田（2008：34）

は，早期介入を「早期発見，早期診断，早期治療に至るまでの専門家による関与全般」と定義す

る。さらに早期介入をふたつの段階に分け，ファーストステップは「診断」と「治療」の間のインター

フェースとし，セカンドステップは，子どもに対する療育を行う密なプログラムと保護者への密な支援

に主眼をおいたプログラムで構成されるとしている。総じて早期療育とは，発達とともに顕在化す

る一次障害，および付加されるであろう二次障害の双方に対してそれらを事前に予測して，いか

に予防できるかに主眼が置かれるものと理解されている。

　本研究における早期療育とは，親がわが子の発達に対して何らかの心配や障害への懸念を覚

え始め，相談や療育サービス，児童発達支援事業の利用開始に至る子どもと親に対する支援者

の関与全てとする。

Ⅱ．研究目的

　2012 年の児童福祉法一部改正により，地域療育システムに大きな変化が生じている。主な点
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は児童発達支援事業への民間事業者の参入および療育サービスを受けるためには「障害児通所

受給者証」の取得という2 つである。これらによってA市の地域療育システムがどのように変容した

のかを明らかし，特に保護者に対する「気づきの支援」が充分になされているかを検証するのが本

研究の目的である。

　本稿では，障害のある子どもと保護者を支える早期療育の第 1 報として，「障害児通所受給者

証」に対する保護者の反応の捉え方およびそれに対する支援の方略を明らかにすることを通して，

「気づきの支援」の視点からその実態の解明を目的とする。特に従来から早期療育を担う地域療

育センターと新たに参入したNPO法人や株式会社が運営する児童発達支援事業所における，保

護者の心理的な状況や主観的な体験にどのような配慮がなされているかに着目する。

　また本稿に続く，第 2 報，第 3 報においては，障害児相談支援事業所である地域療育センター

とサービスの支給決定をする福祉保健センターでのケアマネジメントの実態や，障害の早期発見

の役割を担う保健師の気づきの支援への関与を明らかにする予定である。

Ⅲ．研究方法

1．調査対象

　政令指定都市A市内に設置されている8ヶ所の児童発達支援センターと障害児相談支援事業

所を併設している地域療育センターのソーシャルワーカー，A市内の 26ヶ所の児童発達支援事業

を委託されている民間事業所に質問紙を実施する。さらに障害の早期発見を担うA市 18 区福祉

保健センターの保健師，「障害児通所受給者証」を交付し支給量を決定するA市 18 区福祉保健

センターケースワーカーを対象とした質問紙調査を実施する。具体的には，2012 年度の児童福

祉法改正によって保護者への支援の変化の有無を尋ね，「気づきの支援」段階でどのような点に

配慮しているかを中心に質問項目を設定する。

2．調査方法

（1）実施方法

　支援機関に対しては，追跡機能のついた郵便にてアンケート調査の依頼および返送を行った。

（2）アンケート調査の内容

　支援機関の 4 機関（①地域療育センター（児童発達支援センター），②児童発達支援事業所，

③区福祉保健センター家庭支援課保健師，④区福祉保健センター「障害児通所受給者証」決定

部署ケースワーカー）に対しては 2012 年度の児童福祉法改正による支援の変化，関係機関との

連携，適切な支援のあり方という3 つの柱で設問を構成した。アンケートの詳細については，本稿

の最後に児童発達支援事業所を対象にしたものを資料として添付する。
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　本稿では従来からある児童福祉法に基づく地域療育センターと新たに参入した民間事業者で

ある児童発達支援事業所の比較検討を行う。「『障害児通所受給者証』を勧めにくいと感じるとき

の頻度」を比較し，「説明を受けての保護者の反応」と「『障害児通所受給者証』を勧める際の配

慮」についての自由記述の回答を内容分析の上，類型化を実施した。

　なお，本調査の実施に際しては田園調布学園大学研究倫理審査会での承認をえた。

Ⅳ．研究結果

　アンケートの回収率は，地域療育センター100％（回答者数：44），児童発達支援事業所69％（回

答者数：20），区福祉保健センター保健師 61％（回答者数：31），区福祉保健センターケースワー

カー78％（回答者数：51）であった。

　紙面の制限により本稿では，2012 年の法改正により新たな社会資源として登場した児童発達

支援事業所への紹介経路，「障害児通所受給者証」の説明を受けた保護者の反応に対する認識

や配慮の現状を中心に述べることとする。

1．児童発達支援事業所への紹介経路

　児童発達支援事業所に紹介経路について質問したが，結果は下記の表 1のとおりである。こ

こで着目すべきは，「親同士の口コミ」，「インターネットで調べて」「障害児地域訓練会」といった支

援機関からの情報でなく，親自らが入手し児童発達支援事業所へたどり着くケースが 41％に上る

ことである。

2．「障害児通所受給者証」の説明を受けての保護者の反応への認識

　（1）「障害児通所受給者証」を勧めにくいと感じる頻度

　「障害児通所受給者証」を勧めにくいと感じることが

「1：全くない」から「5：非常に多い」のうち「1」と「2：ほと

んどない」という回答の割合は，地域療育センターと児童

発達支援センターの間では有意に異なり（Fisher’s exact 

test, p<.05），児童発達支援事業所の方が高かった。

　図 1に示すとおり地域療育センターでは勧めにくいと感

じる頻度が「3：どちらともいえない」「4：やや多い」「5：

非常に多い」が 39％であったのに対し，児童発達支援

事業所は10％にとどまっている。

表 1：児童発達支援事業所への紹介経路

地域療育センター 15
区福祉保健センター 13
親同士の口コミ 11
インターネットで調べて 8
障害児地域訓練会 5
他の児童発達支援事業所 2
地域ケアプラザ 1
幼稚園 1
保育所 1
その他 2
total 59
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図１：「障害児通所受給者証」を勧めにくいと感じる頻度

（2）説明を受けての保護者の反応に対する認識

　「障害児通所受給者証」の説明を受けての保護者の反応についての自由記述を類型化すると，表

2 のような5 つのパターンに整理ができた。地域療育センターと児童発達支援事業所では明らかな差

異があり，児童発達支援事業所は親の「障害への戸惑い」を認識することが少ない傾向がある。
表 2：「障害児通所受給者証」への保護者の反応の類型化

類型化 地域療育
センター 

児童発達
支援事業所 

「障害」への戸惑い 
　•「障害児」という名称に足踏み 
　•自分の子どもは障害児なのか 
　•この制度を使うほどひどい状況なのか 
　•将来への影響への不安 

9.8％ 10.5％

「障害」への戸惑いと手続きとしての了解 
　• サービス利用のため必要と納得する方と障害者と決められてしまう

と感じる方がいる 
　• うちの子は障害児なんですねとショックを受ける人と淡々と申請手

続きをする人双方いる 

22.0％ 10.5％

手続きとしての了解 
　•1 割負担で使えるサービスを受けるためのチケットとして理解 
　•大きな抵抗は感じられない

26.8％ 57.9％

よくわからない 
　•よくわからないまま素直に手続きしている方が多い 
　•どのようなものかという質問 

7.3％ 0.0％

その他 
　•手続きが面倒である 
　•療育手帳との違いについて質問を受ける 

9.8％ 10.5％

無回答 24.4％ 10.5％
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（3）「『障害児通所受給者証』を勧める際の配慮」の自由回答の類型化

　アンケート調査の設問「『障害児通所受給者証』への説明をどのような段階で，どのような内容

でしていますか」「『障害児通所受給者証』の申請を勧める際，とくに配慮していることなどがありま

したら，具体的に教えてください」に対する回答記述の差異から，地域療育センターと児童発達支

援事業所との親の気づきの支援についての比較を表 3に整理した。

表 3：「障害児通所受給者証」を勧める際の配慮

地域療育センター 児童発達支援事業所

• 保護者の障害認識を配慮する
• 本当に子どもにとって必要か，保護者にとって
適切な時期か

• 就学先を決定する際に影響がないことを伝える
• 「障害」というところにどのような反応を示す
かよく確認しながら，お子様がサービスを受け
るメリットになるのであれば申請を勧める

• 「障害児通所受給者証」のような言葉を使って
いる制度の仕組みを伝えたり，利用することの
メリットを強調することも時にはある

• これまでの相談経過，障害の受容，受け止め
方を踏まえて名称のこと，申請の手続きの流れ
について説明する

• 使いたいサービスのために必須なものというこ
とでポジティヴに考えてもらうように伝えている 

• 障害児という言葉はあまり使わないようにして
いる

• 制度上必要なこと，利用日数は支給決定量を
超えて使えないこと，上限負担月額があること
など

• 実物と合わせて，必須な項目は全て具体的に
説明している

• 言葉と意味はそごなくお伝えしています
• 個人情報の取り扱い
• 区により発行までの違い（時期）があること
• 療育手帳と間違われる方が多いので，手帳と
受給者証の違いをわかりやすくお伝えする

⇒保護者の障害認識や障害受容，これまでの経
過，「障害」という表現の想いに着目

⇒手続き上の上限負担月額や利用日数の上限な
どといった事務的な説明が中心であり，保護者
の葛藤や障害に対する思いに対して配慮がより
少ない傾向

①地域療育センター

　地域療育センターの記述を時系列に整理すると以下のようになると推察できる。

　まず，保護者が不安に感じていることを確認した上で，これまでの相談経過，障害の受容の状

態を把握する。またわが子の状態に関して発達が遅れているだけでいずれ追いつくと感じている

のか，障害かもしれないと捉えているのか障害認識を探りながら話を進めてゆく。「障害児通所受

給者証」の「障害」というところにどのような反応を示すか，よく確認しながら，お子様がサービスを

受けるメリットになるのであれば申請を勧める。

　その上で「障害児通所受給者証」のような言葉を使っている制度の仕組みを伝え，申請の手続

きの流れについて説明する。さらに，この手続きがお子さんにとっても，保護者にとってもどんなメ

リットがあるか「療育サービス」の説明を保護者の状態に合わせて丁寧にしている。
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②児童発達支援事業所

　障害児という言葉はあまり使わないようにしているという配慮はありながらも，説明の中心は以下

のような事務的なことが中心である。制度上必要なこと，利用日数は支給決定量を超えて使えな

いこと，上限負担月額があること，個人情報の取り扱い，またその方法も必須な項目は実物と合わ

せて全て具体的に説明するなどの配慮が認められる。

　さらには区により発行までにかかる時間の違いがあることや手続きがスムースに行われるよう，役

所に連絡を入れるなど細やかな対応も見られた。また，療育手帳と間違われる方が多いので，手

帳と受給者証の違いをわかりやすくお伝えするという記述もあった。

　地域療育センターと児童発達支援事業所との差異を検討してみると，地域療育センターは保護

者の障害認識や障害受容，これまでの経過等，また「障害」という表現への思いを尊重している

が，児童発達支援事業所は上限負担月額や利用日数の上限などといった手続き上の事務的な説

明が中心であり，保護者の葛藤や障害に対する認識に対して配慮の少ないことが明らかである。

両者には支援の質的な違いがあることがうかがえた。

Ⅴ．考察

　これらの結果から問題点を整理すると，子どもの障害に気づき，葛藤し，迷い悩みながらも親が

子どもと向き合い，障害を認識し，子どもにとって必要な療育サービスの種類や量について支援を

うけながら選択するというプロセスが抜け落ちている可能性がある。その支援は，障害児相談支

援を実施する障害児相談支援事業者が，A市においては地域療育センターがその機能を担うこと

に児童福祉法では位置づけられている。しかし，41％の親が児童発達支援事業所へ親同士の

口コミやインターネットの情報で訪れる。子どもの障害に対する認識や親の葛藤や苦悩にふれられ

ないまま，児童発達支援事業所の受け入れ可能な回数で「障害児通所受給者証」の上限回数

いっぱいまで利用量が決められるという現実があることも明らかとなった。

　2008 年の「障害児支援の見直しに関する検討会報告書」の中では，ひとつの章「早期発見・

早期対応策」として取り上げ，すでに 2 つの課題を提起している。ひとつは，医療機関（産科，小

児科等），母子保健，児童福祉，障害児専門機関等の関係機関の連携を強化すること，ふたつ

は，「気になる」段階から，保健センターや地域子育て支援拠点など敷居の低い場所で専門的な

支援が受けられるようにすることとしている。また，「親の気付きを大切にして，親の気持ちに寄り

添った支援を行っていくことが必要である。」とし，早期の段階における親への配慮についてまで言

及されている。

　しかし，法改正で新たに参入した民間事業所は，療育サービスを利用してもらうことが経営的な

利害からみれば，親のわが子の障害への気づきを促した上で療育サービスを利用する手順を踏
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む必然性はない。そのため親は葛藤や戸惑いを認識させられず，あるいは支援者側にそのベク

トルや枠組みがないために親が表明できない状況があるかもしれない。「Ⅰ.はじめに」でみてきたと

おり研究の分野においても，実践への提言においても早期の段階においては親の気付きや気持ち

に寄り添った支援が必要とされている。それにもかかわらず，2012 年の児童福祉法改正の療育

システムではその実現が困難な状況があることが確認された。

　障害の診断がなくとも子どもの特性に応じた発達支援が開始できるようになったことは，この法改

正の優れた点ではある。しかし，相談支援が適切になされないままに制度利用の事務的な手続き

に終始し，親の焦りや戸惑いと向き合わないまま療育サービスだけが先行してゆくことになってはい

ないだろうか。またその結果，子どもに過度な負担が生じる可能性が危惧される。

　2014 年の「今後の障害児支援の在り方について（報告書）」の中に改めて障害児相談支援の

推進が述べられている。そこには，保護者の「気づき」の段階からの丁寧に配慮された発達支援

および家族を含めたトータルな支援が求められているが，本調査結果からは障害児相談支援の状

況が十分とはいえない状況が明らかとなった。

　今後の課題としては，障害児相談支援が機能しない理由を検討すると共に，現在の制度設計

が障害のある子どもとその家族のwell-beingを達成するようなケアマネジメントが可能な仕組みであ

るかを検証する必要がある。また，インターネットやSNSの普及により必ずしも最初の相談が障害

児相談支援事業所であるとは限らない。身近な児童発達支援事業所においても，他の相談機関

においても障害のある子どもをもつ親の気づきや葛藤に対応し，子どもにとって適切な発達支援が

選択できる支援システムを構築するための方略を明らかにすることも重要である。
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〈注〉

 1） 三隅ら（1991，1992）により早期療育における親援助プログラムとして「共同治療者」論が展開されている。
これは，自閉症児・者の療育として代表的である米・ノースキャロライナ大学で開発されたTEACCHプロ
グラムの影響を色濃くうけているものである。

 2） 他には一瀬（2012）など
 3） 清水（2008），本田（2008）など
 4） 池田（1986），小野里（2003）など
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