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Abstract: This study reviewed the literature on QOL（Quality of Life）assessment for 
children with severe multiple disabilities in order to clarify research trends and problems. 
The author reviewed several academic papers. The following were the fi ndings of the review: 
1. The definition of QOL has not been unified; it was different for each research topic or 
fi eld of research. 2. Similarly, the QOL assessment methods have not been unifi ed; they have 
been developed differently for each field of research. 3. There are two kinds of assessment 
methods. One is a subjective QOL assessment method; the other is an indirect QOL assessment 
method. 4. QOL assessment needs to be subjective in principle. However, it was diffi  cult for 
the researchers at PIMD to provide an answer to this question as this was an assessment of 
existing literature.

Key words: children with profound intellectual and multiple disabilities, PIMD, QOL, 
QOL Assessment, literature review

キーワード：重度・重複障害児，重症心身障害児，QOL，QOL 評価，文献レビュー

Ⅰ　はじめに

１．目的　
　本研究では，重度・重複障害児を対象とした QOL

（: Quality of Life）評価に関する先行研究を調査・整
理し，研究動向を概観すると共に，課題と今後の研究
の指針を明示することを目的とする。

２．文献収集の範囲　
1）文献検索データベース CiNii によるキーワード検

索を行う。検索は QOL，重度・重複障害，重症心
身障害，重症児をキーワードとして行う。

2）1）で収集した論文に掲載された引用・参考文献の
収集を行う。

3） QOL に関する書籍の収集を行う。
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Ⅱ　重度・重複障害児のQOL 研究に
関するレビュー

１．QOL研究の経緯と現状
　QOL の起源に関しては，「19世紀半ばのイギリスで
芽生えた社会的概念」1)，「1950年代にアメリカで政
治的スローガンとして登場した」2)，「20世紀半ばイ
ギリスでの癌患者に対するホスピス活動を契機に始
まった」3) など諸説ある。 一般的には1947年の WHO
の健康憲章にある健康の概念が QOL の概念に相当す
るものとして用いられることが多い。これは，「（略）
not merely the absence of disease, but physical, 
psychological and social well-being（単に疾病がない
ということではなく，身体的にも精神的にも社会的
にも完全に満足のいく状態にあること）」という概念
である4) 。日本において QOL 概念は1970年代に注目
され始め，1980年代以降活発な研究が行われている5)。
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QOL に関する研究は広がりをみせ，医療，看護，福祉，
教育等，幅広い分野において行われている6)。
　まず，医療分野における QOL 研究の動向として漆
崎（2001）は，「キュアよりもケアへの重点の移行が
強調され，QOL に視点をおいた医療が重視されるよ
うになってきた。多くの慢性疾患では個々の患者の
QOL の維持，改善に努めることが医療の中心課題に
なっている」7) と指摘している。これは，癌などの末
期医療，慢性疾患，精神障害，リハビリテーションな
どの分野で，それまでの治癒率，寛解率，生存率等を
基準に行われていた医療の評価から，心理社会的影響
までを考慮した患者本人の主観的意見を重視するよう
に変化した医療のパラダイムの変換であるといわれて
いる8)。
　また，本研究の対象となる重度・重複障害児の医
療においても QOL 研究が進められている。長く重症
児医療に携わってきた医師の藤岡は，「医療における
QOL とは，闘病の主人公である患者が，生き生きと
いのちを輝かせて生きること，毎日を快適に楽しく生
活できること，また，その人が豊かで幸せと思えるよ
うな人生を送ることを，医療を行う上で最優先に考え
ていくこと」9) であると述べている。先に示したキー
ワードによるCiNiiの検索によってヒットした論文（全
93稿）の半数以上（58稿）は医療分野の論文である。
トピックとしては，喉頭気管分離手術や胃ろう造設手
術，噴門形成術等の手術が彼らの QOL といかに関わ
るのか，その手術方法，また，術後の QOL との関わ
りについての研究が中心となっている。また，本人を
対象にしたものだけではなく，術後に介助の中心とな
る家族の支援について，医療的ケアの観点から検討を
行い，家族の QOL について調査した研究も行われて
いる10)。
　また，福祉分野にも QOL の考え方が広がっている。
厚生省大臣官房障害保健福祉部が2000年に公表した，

「障害者・児施設のサービス共通評価基準」では，評
価基準作成にあたって「人権の尊重」が重視され，そ
こに挙げられた5点の基本的方針の最後に「5．生活
の質（QOL）の保障及び向上」が取り上げられてい
る11)。福祉分野における QOL 研究の主要なトピック
としては，重症心身障害児・者施設における利用者の
QOL をいかに測定するか，そのためにどのような尺
度を用いるのか，という評価表の作成とその妥当性の
検証に関する研究が中心となっている。
　そして最後に，教育分野の学術研究の中で題目に
QOL が含まれるものとしては，加藤ら（2002），村上

（2004），郷間ら（2005），新開ら（2006）が挙げられ
る。加藤ら（2002）は対象児の体調のリズムをつかむ

ために曜日ごとの吸引回数に着目し，1週間の体調の
リズムにあった学習計画を策定して，対象児の QOL
を高めることを目指したものである12)。村上（2004）
は特別支援教育への移行に伴い，インクルーシブ教育
が進められる中で，重度・重複障害児の教育保障をい
かに行い，培われたノウハウをどのように継承してい
くのか，子どもの QOL がどう保証され，発展するこ
とが求められているのか，という点について論考して
いる13)。郷間ら（2005），新開ら（2006）では，重度・
重複障害児の QOL 評価について検討されている。郷
間ら（2005）では，微笑行動を尺度として QOL 評価
を試みたものである。微笑が現れた場面を周囲の環境
や関わりからエピソードとして取り上げ，健常乳幼児
の発達段階ごとの微笑行動を参考に微笑の種類を選択
し，評価を行ったものである14)。また，新開ら（2005）
は養護学校（当時）に在籍する90名の児童生徒に対
して8領域39項目の質問紙調査を実施し，QOL 評価を
行っている。調査は保護者や担当教師が児童生徒に面
接を行い，「文，単語，顔の表情（微笑，笑い，しかめっ
面），視線，動作（うなずく，頭を横に振る，手を振る），
手，足，体の緊張の表れ」等を見取ることよって評価
を行っている15)。
　教育分野における QOL の捉え方としては，ADL

（Activity of Daily Life：日常生活動作と訳される）
の対比概念として用いられることが多い。村上（2004）
は以下のように述べている。

現在養護学校において，何が大切にされているか。
以前は ADL（Activity of Daily Life）の向上に主
眼が置かれていたが，近年では特に重度・重複化
が進んだ肢体不自由校において，QOL の向上と
いう事が言われている。それは，もはや ADL の
向上を目的としないということではなく，ADL
の向上を目指すにあたっても，QOL にとってそ
れぞれの ADL がどういう意義を持つのかをまず
検討する必要があるということである。16)

同様に坂野も「最初から QOL 思想を考えずに身体的
訓練ばかりを行っていては，身体的には歩行可能とい
う高いレベルにあっても人生を楽しむといった生活の
質を高められない人もいる。」17) としている。つまり，
ADL を主目的とするのではなく，QOL を目的とした
手段として ADL が位置づけられているのである。
　しかし，教育分野においては，重度・重複障害児の
QOL に関する文献が医療・福祉分野の文献に比して
数が少ない。教育の本質的な目的として，人生の質を
高める，豊かな人生を送る，といった QOL の理念が



─ 61 ─

重度・重複障害児の QOL 評価に関する文献レビュー

含まれるため，改めてこの用語を用いていないという
ことも考えられる。

２．QOLの定義及び概念
　では，QOL はどのように定義されているのだろう
か。QOL は，「生活の質」，「生命の質」，「生活の満
足度」と邦訳され18) ，一般的には生活者の幸福感や
満足感の質を指し示すものと解釈されている19)。QOL
の定義としては，先述の通り1947年の WHO の健康憲
章にある健康の概念20) が相当するものとして用いられ
ることが多い。また，わが国における公の定義として
は，2000年に厚生省（当時）が定義したものがある。
厚生省大臣官房障害保健福祉部（2000）の用語解説で
は，生活の質（QOL）を「日常生活や社会生活の在
り方を自らの意思で決定し，生活の目標や生活様式を
選択できることであり，本人が身体的，精神的，社会
的，文化的に満足できる豊かな生活を営めること」と
定義している21)。
　その他にも QOL に関する研究の中では様々な定義
がなされている。先述の藤岡は「生き生きといのちを
輝かせて生きること，毎日を快適に楽しく生活できる
こと，また，その人が豊かで幸せと思えるような人生
を送ること」22)，村上（2004）は ｢生命の充実度｣，「人
生の中身の濃さ」23)，漆崎 (2001) は「人生経験から得
られた個人的幸福感，人生観」24)，中川（2004）らは「す
べての人間に共通する，生きていく上で自分に重要な
物は何かを問いかけてくる語」25) としている。このよ
うに多くの研究者によって定義，概念規定が行われて
いる。
　しかし，QOL についはほぼ半世紀の研究の歴史が
あるものの，その定義は多種多様で一義的な定義はな
く，いまだ活発な議論が交わされているのが現状であ
る26)。QOL は多くの要素から成り立ち，様々な立場
の人を対象としている概念であるため，古屋ら（2005）
が「QOL に関する研究にあたっては，個々の研究ご
とに QOL の定義を確認する必要がある」27) と指摘し
ているように，各分野，研究トピックごとに定義づけ
を行う必要があり，なおかつ，研究においては概念規
定と研究目的・方法が相関していることが重要視され
ている。

３．QOL評価
（１）QOL 評価の問題点
　次に，QOL 評価について検討する。今から26年前
に執筆された Sailor ら（1988）では，重度・重複障
害児の QOL 評価について次のように述べられてい
る。「最重度の障害を持つ生徒の教育プログラムの諸

結果を測定できる方法を基に，QOL を量的に表わす
ことが今後10年にわれわれが直面する最大の挑戦で
ある。」28) しかし，Sailor ら（1988）から6年を経て
著された Shalock（1994）でも，「QOL の教育的側面
に関するこれらの議論は，いまだ決着がついていな
いことは明らかである。」29) とし，同様に，14年後の
Shalock ら（2002）でも，「世界中の QOL 研究者は，
QOL は捉えどころがなく多面的で測定上の問題が多
いため，測定が複雑な現象であることに同意してい
る。」30) と述べている。さらに，Sailor ら（1988）か
ら20年を経た吉川（2008）においても，QOL 概念は「日
常的に漠然と理解できたとしても実証的研究には耐
えられるものではない」31) と述べられ，近年の Katja 

（2011）でも，以下のように述べられている。

一般に，この対象集団（PIMD 児）の QOL を測
定することは難しい挑戦であるといえる。『何を』
測定するべきかを考える時，QOL の特別な操作
を行う必要性が明らかとなる。しかしながら，こ
の操作はどのようであるべきかについてはまだ未
解決のままである。32) 

　つまり，QOL 評価の方法や評価の実証性について
は未だ多くの問題を抱えており，有効な解決策が示さ
れていないのが現状である。

（２）QOL 評価の概要
　先述の通り，QOL 評価の方法は未だ議論の只中に
あり，妥当性の高い評価を目指した検討や試行が行わ
れている。医療分野においては，「ひとつの評価法で
すべての疾患患者について満足する評価をうることは
不可能である」33) として，癌，糖尿病，人工透析，高
脂血症等の疾病ごとに調査票が作成され，より実状
に合致した QOL 評価が試みられている。本研究の対
象である重度・重複障害児の医療面における QOL 研
究においては，先述の通り喉頭気管分離手術や胃ろう
造設手術，噴門形成術等の手術が彼らの QOL といか
に関わるのか，また，手術をすることが彼らの QOL
の向上につながるのか，といった評価が行われてい
る34)。また，福祉関係では，障害児・者施設利用者の
QOL 評価の基準となる評価表の作成とその妥当性の
検証に関する研究が中心となっている35)。また，教育
分野では，先述の郷間ら（2005）の重度・重複障害児
を対象とした微笑を手掛かりとした QOL 評価36)，新
開ら（2006）の知的障害と肢体不自由を併せ持つ学齢
障害児を対象としたQOL評価の研究37) が挙げられる。
　これら QOL 評価の先行研究からは，以下の点を指
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摘することができる。
① 研究トピックと合致した QOL 評価方法が用いら

れていること。
② 複数の領域と下位項目で評価が行われているこ

と。
③ QOL 評価は本人による主観的評価が基本となっ

ていること。
④ 周囲の人に QOL 評価を行うことで，間接的に対

象者の QOL を高めようとする評価方法が用いら
れていること。

まず①については，先述の通り現在でも統一された
QOL 評価項目表は無く，全般的な生活の QOL を問
うものから，ある領域に焦点化した評価まで，様々
な調査方法が開発され，適宜用いられている。例え
ば，医療分野において，医師である漆崎一朗監修の

『新 QOL 調査と評価の手続き』（2001）の中には，国
内用に作成された QOL 調査書8種類と海外の代表的
な調査書2種類が紹介され，国内用の調査書に含まれ
る癌患者用調査書には癌の部位や治療方法別にさらに
11種類の調査書が示されている38)。同様に福祉分野に
おいても，WHO/QOL-26を用いた評価39)，Hughes ら
のQOL評価項目を元にして作成された評価表40) など，
さまざまな評価が試みられている。これらは，研究の
目的や方法，そして当該研究における QOL の概念と
相関して，既存のものがそのまま用いられたり，改良
されて用いられている。
　次に②に挙げた評価項目であるが，QOL は単一の
領域に関する質問だけで成り立っているものはない。
QOL 調査表を構成する領域・項目は，多いもので
Hughes らが作成した QOL チェックリストの15領域
224項目41)，最も項目数の少ない Euro QOL（EQ-5D）
では5領域5項目42) である。この5つの内容は領域と項
目を同時に示しており，「移動，身の回りの管理，普
段の活動，痛み / 不快感，不安 / ふさぎこみ」につい
て質問項目が設定されている。その他の QOL 評価で
は，包括的尺度として用いられる SF-36の8領域（身
体的健康，心の健康，日常役割機能（身体），日常役
割機能（精神），身体の痛み，全体的健康観，活力，
社会生活機能）36項目43)，WHO/QOL-26の4領域（身
体的領域，心理的領域，社会関係，環境）26項目44) と
いうように，QOL 評価は，複合的な観点で行われて
いる。
　そして③について，QOL 評価の現段階での合意と
して，「本人による主観的な評価」を原則とすること
が挙げられている。医療分野において石原が「（QOL
評価に）共通していることは主観的なファクターを
主体としている」45) ことであると述べ，福祉分野にお

いて古屋が「QOL をどのように定義するにせよ，そ
の指標には必須要素として個人の主観的評価が組み込
まれなければならない。」46) と述べ，教育分野におい
て郷間が「QOL において重視されるのは，個人の満
足感や幸福感といった subjective（主観的・主体的）
QOL の評価である」47) と述べていることからも伺え
る。この主観的評価をめぐる問題については次項で詳
述する。
　そして④であるが，QOL 評価の対象者が重度の知
的障害である場合，本人による直接的判断は困難とな
る。その際に本人に直接質問をするのではなく，周
囲の人に QOL 評価を行うことで，間接的に対象者の
QOL を高めようとする方法がある。この方法は主に
福祉分野で行われており，末光ら（1997）や元田ら

（2002）の研究はこれに該当する。末光ら（1997）で
は，「日本重症児福祉協会」作成の「施設評価チェッ
クリスト」の中から，QOL に関連する44項目を抽出
し，重症心身障害児施設に勤務する職員に質問紙調査
を実施している。この職員向けのチェックリストは施
設の改善目標として機能させ，職員間の共通理解を図
る目的で用いられている48)。また，元田ら（2002）の
研究では，コミュニケーションに焦点化した施設職員
に対するセルフモニタリングチェックが行われ，この
調査の実施が利用者，職員双方の QOL を向上させる
可能性があることを示唆している。これらの方法は，
施設職員が QOL を意識することで，間接的に利用者
の QOL を高めることに繋げることを目的とした方法
である49)。

（３）直接的評価と間接的評価
　先述の通り，QOL 評価には2つの方向性がある。一
つは，本人に対して行う直接的評価，もう一つは，関
わり手側の在り方を問う間接的評価である。以下，そ
れぞれについてレビューする。
１）直接的評価
　重度・重複障害児の QOL を評価する場合には，い
くつかの障壁がある。その一つは，QOL 評価法の多
くが原則として主観的評価を挙げている点にある。石
原（2001）は評価に関して「QOL はあくまでも主観
的なものであり，被験者本人にしか評価できないもの
で，第3者では測定が困難であるという事が QOL 研
究の進歩と共に明確化されようとしている。」50) と指
摘し，Sol Levine（1996）は「一般的 QOL を確かめ
るには主観的評価が大切である。」51) と述べ，さらに
Monika Bullinger（1996）は，QOL の測定は，「患者
自身が主観的に感じる健康度や機能状態をいくつか
の異なる構成概念にわたって測定したものであるこ
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と」52) が条件となることを示している。
　この主観的評価に関わる問題は，主観的評価の測定
が自記形式であれインタビュー形式であれ，いずれの
場合においても当事者の自己報告を求めることにあ
る。この要求に応えるための前提として，回答者に一
定水準の認知能力，コミュニケーション能力，情緒的
安定が備わっていることが必要となる53)。重度・重複
障害児の QOL を測定しようとした場合，この主観的
評価という点が問題となる。重度・重複障害児の場合
には質問紙調査，もしくは言語による回答が困難であ
る。この点について末光ら（2000）は「重症心身障害
者の QOL モデルは，障害を持たない人の QOL と本
質的にはおなじであるが，特別の配慮を要すると思わ
れる。例えば意志表現が制約されている重症心身障害
者の判断を求めることは困難な場合が多いため，個人
の主観的な判断を評価する際の困難さがある。」54) と
述べ，郷間ら（2005）も次のように述べている。

重度の身体的障害と知的障害を併せ持つ重症心身
障害児・者は，多くはことばがないため感情や要
求を表現する手段に乏しく，関わる人も彼らの意
思や要求を理解したり共感したりすることが困
難な場合が多い。したがって，本人の subjective 
QOL を評価することは容易ではなく，重症児・
者の評価では，保護者や介護者等，代理回答にな
らざるをえない場合が多い。55) 

　これらのことから，重度・重複障害児・者自身によ
る主観的 QOL 評価は困難であるとして，この問題を
補完するために，当事者からの回答の代わりに，ケア
提供者や教員，家族等の近しい人に回答を求める代理
回答の方法が用いられている。
　先行研究で行われた直接的評価による重度・重複障
害児の QOL 評価においても，代理回答が中心である。
例えば，末光ら（2000) の研究では「日常的に直接介
助する施設職員5名がそれぞれ2名の対象者について直
接観察を元に行う」56) 方法が用いられ，同様に，鳥越
ら（2001）の研究においても「直接処遇を行う児童指
導員8人が直接観察にもとづいて行う」，「一人の対象
者について2人の児童指導員が評価し，異なる評価の
場合は協議のうえ決定する」57) といった方法がとられ
ている。これに対して，極力重度・重複障害児から
の直接的回答を得ようとする郷間ら（2005）の研究で
は，微笑行動を手掛かりとした QOL 評価を行ってい
る。「観察した反応は主に微笑や笑いであり，その他
表情の和らぎなど微笑には至らない微かな表情変化，
それに伴う身体の動き，注視，微笑の対極にある泣き

の表情なども含め微笑行動とし」，「場の状況等から微
笑行動の背景にある精神活動が表れていると捉えられ
たものを取りだしている。」，「次いで場面の状況や対
象児の表情，また関わり手の行動等を観察者の印象や
VTR 録画を基に詳細に記述した。」58) としている。
　この，代理回答による評価方法については批判もあ
る。吉川ら（2008）は先の郷間ら（2005）の評価方法
に対して，「微笑という尺度を用いた当事者自身の主
観的評価を重視しようとする姿勢はうかがえるもの
の，当事者自身の意図を読み取って当事者以外の者が
解釈し，回答する代理回答の範囲である」と指摘して
いる59)。同様に，吉川ら（2008）は代理回答による客
観的評価について，「QOL 評価は，客観的評価と主観
的評価のギャップから誕生したものと言われており，
また，QOL において重視されるのは，障害児におい
ても個人の満足度や幸福感といった subjective（主観
的・主体的）QOL の評価であるといわれているから
である。」60) と述べ，同じく古屋ら（2005）も「当事
者の回答と代理回答者の回答の間には信頼性や妥当性
の点で多くの問題がある」61) としている。
　しかし，批判を加えたとしても，現実問題として，
重度・重複障害児の主観的な QOL 評価を行うことは
極めて困難である。この対応策として中心となるのは
やはり代理回答であり，吉川ら（2004）では「認知機
能やコミュニケーション能力に重い障害がある重度の
知的障害があるものに対して，信頼性・妥当性のある
当事者自身の主観的評価を直接得る適切な方法は，現
段階では見つからない」ことを示した上で，「現段階
においては，できるだけ当事者の主観的評価を求める
努力をしながらも，それが不可能である場合は，当事
者の意図を尊重できる代理者の回答をもって，実施し
ていくことが，最良の方法であると考える。」62) と結
論づけている。同様に Metza ら（2004）らは「可能
な限り当事者の報告を求めると同時に，複数の近しい
人からの情報も収集し，総合的に判断すること」63) を
推奨し，末光ら（2000）も，「本人の主観的判断をど
のように理解し，評価するか，ということに関して，
重症心身障害者に対しては，本人と日常的に関わって
いる複数の人に判断を求めるといったことが考えられ
る。」64) と述べている。
　ただしこの方法でも，複数の回答者による報告の食
い違いをどのように解釈し，誰の報告を優先的に扱う
かといった判断を必要とすることや，時間がかかるこ
と等の問題が残されるとし，可能な方策の中から，条
件，目的等に合わせて，何が最適であるかを慎重に選
ぶしかないのである。
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２）間接的評価
　QOL 評価のもう一つの用い方として，重度・重複
障害児・者を対象として，彼らに直接，もしくは代理
の読み取りによって評価項目に回答していくのではな
く，関わる側の在り方に着目した評価項目を設定して
間接的に重度・重複障害児・者の QOL の向上を目指
す研究が行われている。末光ら（1997）の研究では，
重症心身障害児施設で職員を対象としてチェックリス
トによる間接的評価を行っている。この，職員向けの
チェックリストは施設の改善目標としても機能させ，
職員間の共通理解を図ることを目的として用いられて
いる。末光らは，間接的評価の効果として以下の3点
を挙げている。①チェックリストの使用が重症心身障
害児施設入所者の QOL の向上を図るために有効な道
具であること。②職員自身がチェックを行うことによ
り問題の意識化をすすめること。③課題となる項目に
ついて，解決のルート及び到達点を明確にし，達成の
ためのプランを作ること65)。同様に元田らが重症心身
障害児施設で職員に対して行った間接的評価において
も，効果として「介助者と利用者とのコミュニケーショ
ンが以前よりも促進されたこと」を示している。元田

（2002）が用いたチェック表では，施設職員と利用者
とのコミュニケーションに焦点化し，項目が作成され
ている。質問の方法としては，関わり手側を対象とし
て，自らの関わりの在り方をチェックする項目が設定
されている。このチェック表は「Ⅰ　利用者の表出行
動の有無」，「Ⅱ　共同行為の有無 / 利用者の意図の
推測の有無」，「Ⅲ　利用者の感情の推測の有無」の3
領域と40項目で構成されている66)。このチェック項目
に対し，5件法で評価が行われている。このチェック
項目は，施設職員が自らの関わりを省察するための
チェック表としても機能しており，元田らはこの研
究で得られた成果として，「利用者と職員両方の QOL
を向上させること」67) に繋がったことを示唆している。

Ⅲ　まとめ
　
　本稿では，QOL 研究の概要として，医療，福祉，
教育の各分野の研究動向を概観した後，QOL の定義
を再確認し，最後に QOL 評価の現状について示した。
これらを踏まえて課題と今後の指針を考察したい。
　まず，課題として，重度・重複障害児の QOL 評価
に関する明確な方法が確立していないことが挙げられ
る。重度・重複障害児や重症心身障害児と呼ばれる，
言語，もしくは非言語的手段を用いたコミュニケー
ションが困難な子どもの場合，彼らに主観的評価を
求めることは困難である。そのため，吉川ら（2004），

Metza ら（2004），末光ら（2000）が述べる通り，日
常的に関わりを持つ複数の関与者が評価を行うことが
現実的な方法として示されている。しかし，検討すべ
きことは，“誰が”評価を行うのかという点だけでは
ない。同時に，“どのように”評価を行うのか，とい
うことについても合わせて考えなければ，妥当な方法
とはならないと考える。仮に，重度・重複障害児を対
象として喜びの感情を見取ることを想定した場合，そ
の表れ方は一人ひとり異なり，なおかつ，極めて微弱
であったり，一般的には喜びとは捉えられない方法で
表出・表現がみられることがある。この場合，一つの
指標ですべての子どもを評価することそのものに無理
がある。評価内容が構造化され，なおかつ個人の特性
に応じた評価項目の設定が可能な指標を開発していく
ことが求められていると考える。
　検討すべきもう1点の課題は，関わり手の在り方に
ついてである。末光ら（1997）や元田ら（2000）の研
究から，重度・重複障害児の QOL 向上には関与者の
コミュニケーションの在り方が大きく関わることが示
されている。両者の研究では，関与者自らがチェック
リストを用いて QOL に関連する内容の自己評価を行
うことで，関わりの在り方を省察し，入所者の QOL
向上に繋げる方法が用いられている。両者の研究は福
祉施設をフィールドとして行われたものであるが，教
育分野においても，対象者ではなく関わり手である教
員に対して QOL に対する意識化を促すことができる
指導原理・方法を考案することが必要であると考える。
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