


千葉大学医学部附属病院で

1987年5月から2006年3月まで、

およそ19年間に

1800人に手術。

203人の小児がんを治療。
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2004年7月28日付で、厚生労働省から高度先進医療の承認を受けた
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

千葉市の中心から
やや離れた所で

松永クリニック小児科・小児外科
松永 正訓
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

第20回小学館ノンフィクション大賞
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

立石美津子さんとお子さんとの出会い
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

「普通」という価値観から
自由になる。
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

発達障害とはなにか？

自閉症スペクトラム障害
（広汎性発達障害）

注意欠如多動性障害 学習障害
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

自閉症スペクトラム障害とはなにか？

自閉傾向

知
能

定型発達児
（健常児）

アスペルガー症候群
（高機能自閉症）

知的障害を伴う
自閉症
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

自閉症スペクトラム障害の定義
DSM-5

アメリカ精神医学会「精神疾患の診断・統計マニュアル」

社会的コミュニケーションや
対人的相互反応の欠陥

限定された反復的な行動・興味・活動
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

人に興味がない
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

社会的交流に興味がない
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

知的障害を伴う
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

限定された反復的な行動・興味
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

こころの診療部で自閉症と診断 激しい反発

国旗・時刻表に興味を持つが2歳になっても喋らない
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

障害児の受容＝期待した子どもの死

否認

怒り

取引

抑うつ

受容

キューブラー・ロス「死ぬ瞬間」
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

障害児の受容＝期待した子どもの死

否認 誤診である

怒り ドクターショッピング

取引 療育

抑うつ 保育園で孤立

受容 このままでは・・・

キューブラー・ロス「死ぬ瞬間」
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

母は子に
英才教育を施した

世間並みであることへの強いこだわり
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

いい学校
いい会社
いい友だち
いい結婚
いい人生

誰もが抱く欲
普通の欲

普通からの自由
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

自閉症児は、
彼の世界の中に生き
ている

通常学級に行かなく
ていい
友人ができなくて
いい
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

死の受容の５段階から

否認

怒り

取引

抑うつ

受容

キューブラー・ロス「死ぬ瞬間」

ここが始まり
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

生の受容の５段階 第２の誕生

承認・肯定する気持ち

新しい価値観の構築

克服・積極的受容

開き直り・容認

あきらめ・無力感

居直り・自暴自棄
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

健常者の脳を捨てる

自閉症の子の心で考える

親が「この世は安全」と教える

我が子と社会をつなげていく
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

諦めを超越する

我が子の障害を肯定する

「普通」であることから
自由になる
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

子どもを変えるのではない、

親自身が変わる

自分が見ている世界を

変えるためには

自分自身が変わる
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

障害児の否定から親子の自立まで

否認

自立

障害児の
誕生

障害を

否定する親

受容

新しい価値基準
をつくり、我が
子を承認する。

「個」として
承認される
障害児
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

私の夢
これからも書き続けたい

人生は理不尽なことや不条理の苦痛に満ちている
それを乗り越えるのが人生の意味

共に生きること 人が連帯することの重要性
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