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序にかえて －過去3年間の事業を振り返って－

平成6年日本育療学会が設立され、平成7年実質的な事業を始めてから3年が

経過しました。その間、会員の皆様並びに本学会にご賛助いただいている方々か

らは、多大のご支援を賜りまして誠に有り難く、心から感謝申し上げます。

事業開始4年目に当たり、過去3年間の活動内容を振り返ってみますと、平成

7年は記念事業として、初めて学術集会を開催しました。本学会の設立の趣旨と

その経緯、心身の健康に問題を持つ子どものおかれている教育の実情、子どもの

QOLを高めるためには教育関係者、保護者、医療関係者、福祉関係者等が、一

体となって対応しなければならないことが話し合われました。そして、 「医学か

ら見た病気療養時の教育の重要性」についての特別研究発表が、詳細なデータを

もとに行われました。さらに「優しさを科学する」と題して、人間の人間らしい

成長発達のためには、愛情・優しさ・思いやりなどが如何に大切かという講演が

ありました。シンポジウムでは、教育・医療・看護・福祉・家族それぞれの立場

から提案があり活発な意見交換がなされました。

この学術集会は本学会の目的を具現化する方向に沿ったものであり、平成8年

度以降の学術集会及び研究・研修会に引き継がれ発展していきました。平成8年

度は学術集会に1日、研究・研修会に2日間を設け、学校に行けない子供（不登

校児童生徒）についての分科会と、進行性筋ジストロフィー児についての分科会

で研究・研修を深めました。平成9年度は、アレルギー疾患と小児がんの2分科

会を設定して、医学的治療の現状と問題点またその改善についての講演をいただ

き、本人、親、教員、看護者それぞれの立場からの体験と支援と指導の報告がな

されました。これらの会に参加された方々は会員、非会員を問わず異口同音に、

大変意義のある素晴らしい研究集会であると言って下さいました。

一つ残念なことは参加者がやや少ないことで、それに対しては今後の私たちの

努力が必要であり、地道に続けていく覚悟が大切であろうと思います。

日本育療学会の目的は、心身の健康に問題をもつ子供の望ましい人間形成を図

るための曙研究を推進し、その成果を普及する”ことであります。まだ十分とは

言えませんが、研究の方向は定まりつつあり、その歩は緩やかながら確実に動き

始めています。これからは轡成果を普及する”ための方策が考えられなければな

らない時期であると思われます。研究や理論が現場で具体化できる、即ち実践に

結び付いて成果が期待できるような手立てを講じることが大切であると思われま

す。そのためには他機関、他の団体、他の研究会等との連携が不可欠な条件とな

ります。今年度はその意味でも、実践記録や研究論文など「資料・情報の収集・

活用」という本学会の事業の充実を期したいと考えます。

この趣旨に沿って会員の皆様のご協力が得られれば誠に幸であります。
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記念講演

新『福子の伝承』を求めて

九州芸術工科大学教授 波平恵美子

はじめに

ご紹介頂きました波平でございます。この

ような大切な会にお招き頂き、私の日頃考え

ておりますことを話す機会を与えて頂きまし

たことを大変ありがたく思っております。

レジュメにも書きましたように「新福子の

伝承」と言う、あまり耳慣れないタイトルを

つけさせて頂きました。

今日、お話致しますことは、私の専門領域

であります文化人類学、或いは文化人類学の

下位分野になっております医療人類学の立場

からの発言でございまして、ところによって

は、皆様方のご専門領域とは違った考えを述

べることになるかと思いますけれど、お許し

頂きたいと思います。

私の専門領域は文化人類学と申しますけれ

ど、学問の歴史は150年ほどになりますが、

日本に紹介されてからまだ40年くらいしか

経っておりません。文化人類学という名称そ

のものが、あまり一般的でないということも

ありまして、この分野で物事をどう捕らえ、

どう考えていくのかという方法論に至りまし

ては、一層一般性のない学問領域であります。

最初、ごく簡単に何を目指そうとしている

かと言うことをお話ししたいと思います。よ

く関連領域の社会学と文化人類学とはどう違

うのかということを聞かれます。

大学の一般教養の中に社会学と文化人類学

は、よく並んで授業が開設されますが、両者

は似ているようで、具体的な方法はずいぶん

違っております。一般的に申しますときには、

社会学は社会を研究の対象にし、文化人類学

は人間の文化を研究の対象にすると言われま

す。それでは実は答えになっておりません。

人間の文化をどのように研究するのかと問わ

れますと、私は次のように答えるようにして

います。

文化人類学とは

人間が何か行動を決定するときには、さま

ざまの要因が働いているだろう。例えば、感

情的にこれが好きだ、これが嫌いだ、或いは

これをするのが恥ずかしいとか、何となくこ

ちらの方が自分の好みだといった、ごく漠然

としたこともあります。また、大きな集団に

しる小さな集団にしろ、私たちが帰属してい

る社会集団がもっている、それぞれのレベル

での規則があります。その規則に従うことと

その集団に帰属するということは、常にでは

ありませんけれど大体一致します。ある集団

に帰属するから、集団の規定する規則に従っ

ている、自分たちにとって常にはその存在が

感覚できないような国家に帰属するというこ

とは、その国の法律に従わなければならない

ことを意味します。つまり或る個人が行動を

するときに、或いは行動を決定するときに、

またはその行動に自分なりの正当性を主張す

る時には、実は幾段階もの行動決定の要因と

いうものがある－－例えば、法律、自分の属

する小さな集団の規則、自分自身の好み、経

験からの示唆などなど、幾段階にも分かれた

ファクターをもとに、私たちは行動を決定し
ている。

人が何か行動を決定する時に、その人をし

てそうならしめているもの全部ひっくるめて

つまり社会の制度も法律も、社会の傾向も、

個人が心の中に持っている或る種の感情や価

値観も、全部ひっくるめて文化と称していま

すが、その人間の文化を研究するものが文化

人類学だというように考えております。
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その具体例の一つを「福子の伝承」という

ことでご紹介しながら、お話ししたいと思っ

ております。

皆様方の実践や研究がどのような内容なの

かを、詳しくは存じませんが、事務局からこ

の学会が発行しておられる「育療」をお送り

頂きまして読ませて頂きました。皆様方の取

り組んでおられる問題が大変難しい、深刻で、

出口の見えてくるようで、しかしすぐにまた

新しい問題力殺げかけられるという、たいへ

ん素晴らしいと同時に困難な問題に真っ向か

ら取り組んでおられることが分かりました。

そういう皆様に何がお話できるだろうかと考

えました末が「福子の伝承」というものをご

紹介し、障害を持つ子供に対して日本人がど

のような文化を発達させていたかという過去

の話をしまして、それが日本だけでなく、似

たような伝承を持っている文化と比較しなが

ら、それでは「新しい福子の伝承」を求める

ことができますならば、それはどんな形にな

るだろうかと言うところまでお話できれば幸

いだと思っております。

の伝承を見るときに、その人々が教育がない

からとか、山間僻地に住んでいて日本の広い

社会を見ないから、このような馬鹿げた伝承

を伝えているんだと述べた人達もいます。自

分たちの伝えた伝承についてそのような解釈

をしている土地の人達もいるわけですけれど、

それは表面的でありまして、‐-体なぜこのよ

うな伝承を大事に伝えているのかということ

を考えざるを得ないのです。さらに踏み込ん

で、このような伝承を伝えていることは、そ

れなりの目的があるはずだから、その目的は

何なんだろうと考えることが、文化人類学の

…-つの研究の目的であります。

結論は、何といっても、昔々こういうこと

がありましたという昔話、あるいは現実に起

こったと信じている伝説にしろ、とにかく伝

えている人達はそれなりの理由があって、必

要性があって、伝えているに違いないわけで

す。それは、仮説としてですけれど、今の自

分たちの生きざま－－生活を支えている骨組

み、そういったものを説明している、或いは

納得している、その納得の表現の一様式では

ないかと考えるに至りました。これは私個人

の考えではなくて、文化人類学や民俗学、ま

た民族学ではそのように考えております。

沢山の伝承があるわけですけれど、今日お

話しします「福子の伝承」というのは、いろ

んなヴァリエーションがありますが、おおよ

その内容はレジュメに書きましたように、子

供たちの中で障害を持った子供は、生活の状

況が大変厳しいものですから、ほとんど育た

ないで死んで行ったわけです。死んで行った

という言い方には、いろいろな意味が込めら

れておりまして、十分な手当ができないため

に死んでいったと言うこともあるでしょうけ

れども、場合によっては死ぬことを予想しつ

つ放置したために、死んだということもある

かも分かりません。

昭和40年のことですが、そこで（地域は

申し上げませんが）数千人の赤ん坊を取り上

生まれた子の命の選択

私が今まで行って参りました研究は、昭和

3.8年以来、日本の山間僻地または離島、い

わゆる僻地一級のところを選びましてその土

地の人々がどのような暮らしをしているかと

いうこと、そしてどのような伝承を持ってい

るかということ、その伝承を自分たちの日頃

の生活のどのような錘足し”にしているか、

ということを研究のテーマのひとつにしてき

ました。つまり、とんでもない伝承が沢山あ

るわけですけれども、その伝承は“日本昔話”

に載せていいようなほのぼのとしたものから、

大変怖い、人間の闇といいましょうか、人間

の本性が持っている非常に暗い部分を描き出

すものなど様々な伝承があるわけです。それ

らの伝承の多くは、いわゆる合理的な説明が

全く通じないようなものが多いのですが、そ
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げたという産婆さんから次のような話を聞き

ました｡｢自分は助産婦の仕事をやめて10年

になる。産婆を辞めた理由は、今から十年ほ

ど前から、障害があるという言葉では言い切

れないような重い障害（母親に見せられない

ような）の姿形の子供が生まれるようになっ

た。その子供たちをどうするのかというと、

自分の判断で『死産でした』とその母親に言

って、 『死産の子は見るものではない。見る

と次の子が生まれないからjと言って父親だ

けに見せてその子をそのまま放置する。一両

日の間に死ぬわけです。自分ではそのような

子供の供養をしていたけれど、ある時どうに

も耐えられなくなって辞めたんです。」と話

してくれました。私は一歩踏み込んで、以前

からそういうことがあったのでしょうかと尋

ねました。それは助産婦が間に合わないとき

には、以前は父親の役目として生んだ母親に

は見せず、判断は父親がするんだそうです◎

育たない、或いは育てないと言うことなのか

も知れませんけれど、明かに子供の生命の選

択をしていたということは確かなようです。

このように生活状況の厳しい時代において

は、重い障害を持って生まれた場合ではなく

ても、場合によってはそのまま放置すること

によって消極的な嬰児殺しをする。つまり、

子供の命の選択をしていたんだと思います。

こうしたことは実は、伝承の中に沢山ありま

して、子供が産声をあげないうちにこうこう

すれば、氏神様に答められないという伝承は

日本中にあります。産声を上げる前に、死な

せるという言葉は使わずに「氏神様にお戻し

する」とか､｢お返しする」という間接表現を

いたします。ただしそれは間接表現というよ

りは、もう少し深い意味がありまして、子供

は授かり物、誰が授けるかと言いますと神様

が授ける、その神様に、 「今わが家では子供

を戴きましても、どうしても育てることが出

来ませんので、お返しします」といって返し

てしまうわけです。つまり育てることを拒否

するわけです。その代わりに時期が来たらも

う一度私どもにお授けください、時期がよろ

しければ戴きますという含みがありました。

それと同時に、 「7歳（満5歳）までは神の

子」といって、7歳までに死亡した子は、神

様が上から見ていて、この夫婦には今この子

は要らない、育てさせるわけにはいかないと

判断すると、親がどんなに愛しいと思ってい

ても、神様がツムジのところにある髪の毛を

つかんで引き上げる、死なせるわけです。そ

れに対して親は文句を言ってはいけない、神

様の怒りが解けたらまた授けてくださると言

って諦めたのです。そのときには、親たちは

泣いてはいけない、葬式をしてはいけない、

通常の墓場に埋めてはいけない、年忌供養を

してはいけないというように、普通の死人と

同じような死者儀礼をしないという地方もあ

ります。多くの場合は死者儀礼をしても、非

常に簡単でありまして、棺の中には入れては

いけないので、藁づとに包んで墓地に埋める

などという、細かい規定を持っていることが

ございました。

このように、子供の生命の選択ということ

に関しては、先程の助産婦さんのように、大

変重荷と考えて自分自身罪の意識を持つこと

はむしろ稀でありまして、言ってみれば子供

の命は漂う浮草とでも申しましょうか、状況

に流される、そういう偶然性にゆだねられた

ものであったようであります。それが勿論、

戦前の貧富の差の大きい状況がございました

から、非常に裕福で家の格が高くて、あるい

は名家であるとか、或いはどうしても家の継

承者がないと困るとか、ようやく生まれた子

供であるとか、それぞれの状況に応じて差は

あったと思うのですけれども、子供の命に関

する一般的な了解事項は先程申し上げました

ように、随分、融通無碍なところがあったよ

うであります。その-一方で、定着した命とい

いましょうか、確実に育っていく－－授かっ

た命、何が何でも育てたいと思う習慣も一方
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障害児と福子

それでは、障害のあった子供はどうであっ

たかと申しますと、先程申しましたように、

放置して積極的に死なせるということはあり

ませんでしたけれど、とにかく障害があるた

め、普通の子供の何倍も手をかけなければな

らないのにそれをしない、そうするとそのう

ち衰弱して死亡するわけですが、そのような

方法をとらなかった場合、つまり特に積極的

に死なせることはしなかったけれど、しかし

積極的に手をかけることもしなかったにも拘

らず、元気ですくすく障害を持ったまま育つ

子があった場合には、その子を『福子』と呼

んだようです。その福子というのは幸福の福、

福が来るの福と言って、 「福の子」と呼んだ

のです。幼児は育ちにくいわけなのに、障害

を持って尚も育っているというのは、特別な

神様の御加護があって、その結果育っている

のだ、そうした子供は大事に育てなければな

らないというので、非常に大切にして育てる

ということがあったようであります。

私自身は、そのようにして育ち上がった成

人を調査地で見ることはございましたけれど

も、幼い障害児を福子として育てるそのプロ

セスを、直接観察したことはございません。

今からお話しすることは、私の研究の足しに

なればと言って話をして下さる方がいて、そ

の方からの聞き伝えであります。その方が生

きておられますと80歳位ですから、 「自分

が子供だった頃」と言いますから昭和の初期

だと思ってくださって結構だと思います。

その村に3歳から4歳になっても足腰の立

たない、そして口から誕が流れっぱなしで、

常に失禁状態の子供さんがいたそうです。そ

の村は山間の水田耕作地帯で、一反当たりの

収穫も少なく、どの家も貧しかった。その家

には何人も子供がいたのですが、その子はと

にかく4歳くらいまで育ちました。親がどん

なふうに育てたかと言いますと、柔らかな綿

を入れた網状のものを作って、それを腰に巻

ではありまして、それを成育儀礼と私たちは

申しますが、その成育儀礼はどの国と比べて

みても大変発達しております。つまり、生ま

れる前から、妊娠6カ月目に帯祝いを致しま

して、妊婦の親族や地域社会の女性たちを呼

びまして、内輪ながら華やかなお祝いをして、

生まれてくる子供に対してどうぞ力を貸して

頂きたいと述べるわけです。所によりまして

は観音経を唱えたり、宮司さんをお招きして

魔を払う弓鳴りをさせて、その子供や妊婦に

ふりかかる邪悪なものを全部払うという儀礼

をいたします。9カ月目、臨月に重ねてそう

いう儀礼をすることもございます。

生まれて三日目、七日目、三十日前後、百

日目というように大変こまやかに、小刻みに

子供のお祝いを致します。その後、初節句、

初誕生、数え3歳、数え5歳、 7歳とお祝い

をしていきます。7歳までは神の子であるか

ら、 7歳まではいつ神に引き上げられても、

あまり悲しんではいけない、という一方では、

その子供の命を定着させるかのように、必死

になって保護するような儀礼も発達させてお

りました。同時に、それは家族の内部だけに

止めずに、その周囲の人の力を借りようとす

る傾向があると申しましたけれども、或る地

域では乳つけと申しまして、 「お母さんがも

しも早く亡くなったような場合には、貰い乳

をしながら育たなければならない赤ん坊が、

母親の乳の味だけに慣れると、他のお母さん

から乳を貰えなくなって死亡することもある

から」と言うふうに伝承では言うのですけれ

ども、母親以外の7人の母乳の出る人達を探

しまして乳を飲ませて貰うという儀礼が、お

宮参りの三十日前後にございました。これは

現在問題になっておりますALT(成人T細

胞白血病）のある地域に感染が非常に濃厚に

残っている理由の一つとも思われますけれど

も、そういう乳つけの伝承というのもござい

ました。こうして周りの人から少しでも力を

いただいて子供を育てようとする。

F
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いて大黒柱に縛り付けていました。そして、

自分たちは朝から晩まで働く、子供たちは小

学校に行く。その子に対して家族だけでなく

村の人達は大変優しく、可愛がって接したと

いうんです。女の子だったのですが、はいず

り回って体に傷が出来ることもありましたが、

小学校の登下校のときには近所の子供たちは

必ずその家に寄って、その子に話しかけて体

に触れて遊ぶ、そうすると歯の生えていない

口でニコッと笑うというんです。それを見る

ととてもいい気持ちで、毎日、その子の顔を

見ては学校に行き、また帰る。そういうこと

を長く続けていたけれども、或るときその子

が突然死んでしまって、村中の人が嘆き（葬

式はしなかったと思うけれど）子供たちは声

を上げて泣いた、ということを話して下さっ

た人がいます。これなどまさに、家族はもち

ろん村中で福子として育てていたんだと思い

ます。こうした、伝承としてだけでなく現実

に育てていましたというデータが一つでもあ

ると、伝承の重みが違ってくるわけでありま

す。

さて、このような伝承、つまり福子という

存在を目にすることができないような状態に

なっても、尚も福子の伝承と言うものを持ち

続けることの理由を人々は述べることはあり

ません。或いは今話してくださった方のよう

に、実際に実行している、しかもその実行し

ていることの正当性とでもいいましょうか、

人は或る行為をする場合に、なぜ私はこれを

しなければいけないのか、何故こうしている

のかの弁解というか弁明と言うか、自分自身

の立場の説明はいたしません。しかし、社会

的に緊張がある場合、あるいは社会的に注目

を浴びる場合、或いは明かに反対が予想され

る場合には、その行動を選択している人は、

自分自身の行為の選択の正当性を準備してい

るのが普通であります。その正当性の説明の

仕方に、今の私たちは例えば、宗教的な信念

を打ち出すこともあるでしょうし、社会正義

ということもあるでしょうし、或いは政治的

主張ということもあるでしょう、とにかく言

論で説明して、しかも誰にでも納得できるよ

うな説明で、自分自身の行為の正当性を思い

浮かべております。

ところが、伝承に満ちた社会、自分の正当

性を伝承の力を使って説明するような社会、

（それを私達は伝統社会と呼びますが）そん

な社会では、先程申しましたような行為の正

当性というものを、神の力ですとかご先祖で

すとか、或いは場合によっては、ずっと昔か

らそうやってきたんだから私の代で変えるわ

けにはいかないという説明を致します。福子

の伝承というのは、何と申しましても、障害

を持った子供を育てるということは、今の、

この時代から考えますと当然だ、命を持って

生まれてきた存在を大切にすることは、どん

なに周囲の重荷になるにしる当然なことであ

って、周りのものが犠牲を払ったとしても、

それはとやかく言うことではないと言い切れ

るのですが、そうでない時代には、障害があ

って決してその家の稼ぎ手になることのない、

将来、決して親の扶養をすることがない、む

しろ親が、老齢になっても面倒を見続けなけ

ればならないような子供を育てることは、そ

の行動に対する弁明が必要であったというこ

とを意味いたします。

調査の中から

皆様方はどういう土地のご出身か分かりま

せんが、私は昭和39年から調査を始め、昭

和40年に或る山地を調査いたしました時に、

そこはその県で最も収入が少ないというわけ

ではなかったのですが、毎日の食事が麦めし

で、朝は多量のたくあん、朝と晩だけみそ汁

がつきますが、昼はたくあんだけでご飯を食

べます。囲炉裏を使わないところだったので、

お湯は冬でも飲みません。昭和40年でもそ

ういう所でした。両親は、その家だけではあ

りませんが土木工事に働きに出ていて、小学
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ったんです。ですけれど、おかずは沢庵しか

ありません。暖かい麦めしが（隣もまだ御飯

中だったのでしょうか）茶碗にいっぱい持っ

てこられまして、それを食べろと言われるん

です。先程申し上げましたように、食べ物が

持っている意味というものが、今の私達とは

とうてい違いまして、絶対に一粒残さず食べ

なければいけないんですね。それをたくあん

で全部食べないといけない、と言うのは食事

のすぐ後なのでかなり辛いことでしたが、必

ず食べ終えるのが、礼儀というよりも絶対の

義務でした。食べ物というものがそれ程の重

みを持っておりました｡その重みは、とにか

く食料が乏しいということから生じるので、

一回一回の食事を準備するときに、 1年間に

はこれだけの米と麦があって、それを食べ繋

ぐには、一回の食事はどれくらいであるかを

細かく計算した上での“めし一杯”なのです。

そのような重みを持っている食料と言うのは

伝承を持つことになります。例えば、死にそ

うな人に、竹筒に入れた米を耳元で振ってや

ると生き返るとか、歩いている途中で急に気

分が悪くなった時には、手の上に米という字

を書いて口の中に飲み込め、と言ったような

伝承もまだ生きている所でありました。その

ような、つまり食料を1年間途切れさせない

というようなことが、家族にとって一大事で

あるという状況が、昭和40年になっても、

日本の一部ではあっても、生きていた時代な

のです。

すべて人力で農耕をしているような時に、

農耕だけではありません､村の中には人役(ニ

ンヤク）といいまして道路の補修ですとか、

井堰（イゼキ）の改修ですとか、山焼きです

とか、みんなで行わなければならない協同作

業が1年間に何十日とあり、それに人を出さ

ないと、それが重なると村八分になるような

習慣力端っているような地域で、将来何年に

わたっても家の人間の重荷にしかならない、

更にいうならば、村の手助けにならないよう

3年の子供と入学前の子供と、腰の曲がった

（それでも農作業をする）お祖母さんと3人

で夜遅くまで家を守っているんですが、家事

一切を小3の子供がやっていたんです。お祖

母さんは薪を取りに山に行くことが主な仕事

でありました。燃料がとても貴重な所であり

ましたから。今申しましたように子供が家事

をしているということで、昼間は一切火を使

わないわけです。プロパンガスはもう普及し

ていましたが、その村74戸で、使っている

家は一軒もなかったのです。

昭和42年に他の県の調査をしました。そ

こは、食事が非常に重い意味をもっていまし

た。食べるということ、食べさせるというこ

とが、今では例えようのないほどの重さを持

った村てありました。夜、食事時には絶対に

行かないようにしなければならないのです。

それは、客に出すだけの余分なご飯が炊いて

ないんです。それだけしか収穫がないのです．

ですから私達は、すっかりご飯が終わり、茶

碗を洗い終えた頃にしか調査に参りませんで

したが、たまたま私が行った先はまだ御飯中

だったのです。そこで「あっ、申し訳ござい

ません」といって、帰ろうとしましたが帰し

て貰えないんんです。と申しますのは、自分

たちが食べているときに食べていない人が訪

れた時には、その人に必ず食べ物を与えない

といけないんですね。それは、伝承がありま

して、自分たちが食べているときに人が通り

かかって、その人に食べ物を与えないと、そ

の人が持っている餓鬼が取り付いて、その家

の中に病人が出るという伝承が－－迷信とい

ってしまえばそれまでなんですが、迷信とは

言い切れない伝承が生きておりました。帰ろ

うとしても帰さない、手を引っ張って家の中

に引き込んで、ちゃぶ台の前に座らせたはい

いのですが、お父さんがお母さんに「御飯を

ついで」と言ったら、お釜には一粒も御飯が

ないんです。どうしたかと言いますと、お母

さんが茶碗を持って隣の家にご飯を借りに行
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な子供を育てるには、それなりの、家族自身

が納得し更に外に向かって説明する十分な根

拠がなければならなかった訳です。 「福子の

伝承」とは、こうした状況での大変強力な弁

明のひとつの表現の様式であると解釈するこ

とができるわけです。

それがまた、福子の伝承を伝えることの理

由であり、目的であろうかと考えられます。

こう考えて見ますと、実はさまざまな伝承が

それぞれの地域に残っておりまして、その伝

承の内容を書きとめてその土地の人に解釈し

て貰う、どういうことなのかを尋ねてみるこ

とを何十ケース、何百ケースもやってみます

と、結論的には、最初に申しましたように、

私どもは自分の行動あるいは判断の基準、何

故そのようにしているかということの説明を

自分にも周囲に対しても行わなければななら

ない、ただし、行う場合に理路整然と言論で

説明することもあろうし、全く理屈の通らな

い非常に迷信的な説明をすることもあるだろ

うということです。私の調査して参りました

ような山間僻地では、どちらかというと、外

の人から見るとあまり意味が分からないよう

な伝承が生きている所であるという結論にな

ります。

命、或いは、そうしても誰も自分たちを非難

しないであろうような命が、たまたま育った

ということは神の御加護である、普通の子供

たちに与えられている以上の御加護が与えら

れているのであるから、或る年齢まで育った

からには、普通の子供よりうんと手をかけて、

うんと愛情を注いで育てなければいけない、

さらに、そうすることによって、その子供が

発している或る力（エネルギーとでも言いま

しょうか）によって育てている私達は、また

存在を認めている地域社会の人人は、その子

が放っている“福”というものに浴すること

が出来るという－－それが話の筋立てになっ

ているようであります。

多くの場合、もう忘れられてしまい、また

守っている所もあまりなくなりましたが、私

の子供の頃は、個人商店がまだたくさんござ

いました。その個人商店のショウウインドウ

には必ず「福助」という、いわゆる水頭症だ

と思うのですが、非常に頭が大きくて体の小

さい、眼が細くて垂れていて、口が大きい子

供の人形が飾ってございました。この福助の

人形は、招き猫と同じ効果をその店にもたら

すと信じられていて、昭和30年頃までは、

どの店にも飾られていました。 「障害を持っ

て生まれた子は、その家に福をもたらす」と

いう、つまり「福子の伝承」が象形化したも

のであったと考えられます。ところが今では

全く見かけることはありません。私の勝手な

推測ですが、恐らく水頭症に因る知的障害の

子供を推測させる、つまり差別的であるとい

うので、製造されなくなったのではないかと

想像するのですが、今では全く見ることがあ

りません。その代わりに、お多福さんと言い

まして、黒い紋付きを着て座った女性の人形

を、特に水商売の店には飾ってあります。

福助人形

さて、そういうふうに考えてみますと、そ

れぞれの地域はそれぞれの経済的、社会的な

状況を持っております。したがって、伝承に

ヴァリエーションがあるというのは当然です。

基本となる話の筋道はあるのかも分かりませ

んけれども、それに色々な枝葉がついて、あ

たかも違う話のようにみえますが、それはそ

の土地土地の、その時代時代の状況に応じて

つけられた枝葉ではないかと思います。福子

の伝承も同じようにいろいろな伝承がありま

すけれども、その基本となっているのは何か

と申しますと、本来ならば神様にお返しすべ

き命、また本来ならば受け取りを拒否すべき

座頭制度

今まで申し上げましたのは、伝承的の形を

とって、障害のある子供たち、或いは障害の
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晴眼者も金貸しはできましたけれど、利率に

おいて或いは借金の返済において、視力障害

者に対しては優遇制度がとられておりました。

あんまに関しては、晴眼者が営んだ場合には

厳罰に処するという規則がございまして、そ

の制度を特に視力障害者に限定することによ

って、保護することが行われていたようでご

ざいます。その後、例えば落語などで、座頭

に対する差別的なと思われる話が作られてい

きましたけれども、それはむしろ、逆差別で

あると感じるほどに座頭の人々が保護された

結果であると解釈することもできるのであり

ます。

座頭制度は宗教的背景は全くないわけです。

キリスト教世界では、キリスト教団が神の愛

の実現として社会福祉的な慈善行為が行われ

ましたけれど、江戸幕藩体制の元に行われた

ような社会制度としての社会福祉制度という

ものは、それほど発達しておりませんで、日

本のこの座頭制度は、世界的に見ても極めて

先進的な社会福祉制度であったと結論づけて

いいだろうと思います。では、それはあくま

でも私どもの今の時代におけるような社会福

祉制度と言い切れるかと言いますと、必ずし

もそうは言えませんで、先程申し上げました

ように、そこには伝承の力があったようであ

ります。それは、失明者一一視力障害者とい

うのは晴眼者力特たない力を持っている、村

に一人でも失明者がいることによって、その

村は様々な災厄から救われるという伝承なん

ですね。私が継続的に調査をしております東

北の或る村は、まだ自分自身が瞥女だったと

言う方がお元気に住んでおられました。その

人から瞥女の修行ですとか、瞥女がどんなふ

うに村の人に、或いは村を離れた広い地域の

人々に見なされていたか、或いは瞥女を自分

の家から輩出する家の人々が瞥女に対して、

どんな考えを持っていたかという話を聞くこ

とができました。それは、福子の伝承に非常

によく似ているんです。

ある人たちに対して、その存在を十分に認め

る理論を作り上げたということなんですが、

社会制度に焦点をおいて、私達の社会の過去

を振り返って見ます。

その研究をしている人達は、世界に冠たる

福祉制度だとおっしゃいますのが、江戸時代

における座頭制度です。この座頭制度はたい

へん整備された制度でありまして、視力障害

のある人を座頭制の中に組み込みまして、い

わゆる、士農工商という身分制度からはずし

た一つの制度を作りまして、その中にどの身

分の人であれ、失明者つまり視力障害者の人

たちは自分から申請して、また行政が認めれ

ば、座頭となることができるわけです。その

座頭に対して幕藩体制の中で、どのような特

典が与えられたかと申しますと、あんま、鍼

灸、音曲、金貸し、学問、をする免許を与え

たわけです。塙保己一は学問を選んだ人で

ありましたけれども、その制度そのものが後

になって、座頭という言葉がだんだん差別的

に使われるようになって、あたかも座頭制度

というものが江戸時代の身分制度の中で封建

性を代表するととらえられるようになりまし

たけれど、その頃の生産性の低さということ

を考えたときに、座頭制度が持っていた社会

福祉的な側面を決して過小評価してはならな

いだろうと思います。

では、座頭制度がどうして成立したのかと

申しますと、これは或る研究によると、特に

ハシカの流行のために視力障害者がでまして、

日本人の10人に一人が視力障害を或る程度

もっていた（そのような視力障害は、恐らく

ハシカだけのせいではありませんで、屋内の

囲炉裏で火を焚くという居住習慣が、それを

助長していたのではないかと思われますが)、

その視力障害のある人に対して社会は、一つ

の枠を作って救済しようとしました。

座頭制度のもう一つの大きな特徴というの

は、晴眼者はそのような職業に就くことを禁

ずるというものであります。特に金貸しは、
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その刺上の村（87戸もある村ですが）の

瞥女であったお婆さんの家は、今は豊かです

が戦前はそれほど豊かというわけにはいかな

い、自小作一つまり部分的に小作地を持って、

自分の自作地と併せて耕作してようやく生活

できる程でした。生まれたときからの先天的

視力障害で、親は生まれたときの目の様子を

見ただけで、この子は視力障害だと分かった

と言います。その時から、上の子供たちにも

言い聞かせて、とにかく毎日、米を何合かず

つ蓄える、つまり積み立て貯金をするわけで

す。米は今と違いまして換金できるような物

でありましたから、一斗たまるとか、一俵た

まるとお金に換えておく、それは視力障害者

として生まれた子供を瞥女の修業に出すため

なんだそうです。替女の修業は養女として出

すわけですが、その時にかなりまとまったお

金を（どのくらいか分かりませんが）自分の

家の経済状態から言えばとんでもない大きな

額を、小学校が終わる（その方は小学校には

行かなかったそうですが）まで12年間貯め

るわけです。そのお金をもって瞥女の家に連

れて行って住み込みで修業をさせる訳です。

その瞥女の家の修業はと言いますと、先程申

しましたような座頭制度の中には、単なる社

会福祉制度ではなくて、座頭はこのようなマ

ナーを守らなければならない－－例えば、箸

をもつときはどうするか、お椀の蓋を開ける

ときはどうするか、食べ物を口に入れるとき

はどうするかと言うようなことまで、すべて

細かに決められた規則も含んでいるんです。

後になって気が付いたのですが、この婦人

はその座頭制度の中にあるルール集と全く同

じようなことを膜られているんです。例えば、

雑巾のしぼり方、裁縫の仕方､あるいは女性
ですから、月経が始まると、見えませんから

自分の知らないうちに粗相する事があるかも

しれない、それを決して粗相しないやり方に

至るまで、 トイレを聞かないでも捜し出して、

そこで自分で出来る方法まで、あたかも目が

見えているかのように行動しながら、同時に
唄と三味線の修業をするということで、血の

出るような修業であったということを伺いま
した。

その人はしかしながら、瞥女として廻るこ

となく、お兄さんが大変によく働いて自分の

家に妹を取り戻してくれました。妹さん（つ

まりその瞥女のお婆さん）は瞥女の修業をし

たために裁縫もできました。私の前で自分の

縫ったウールの着物を着ておられました。そ

れがために結婚も出来たんです。それで村の

人たちは、あのお婆さんは実は目が見えるん

だけれど、見えないと言って障害者手帳を貰
って、障害年金をもらっているという心ない

ことをいう若い人もいましたが、お年寄りた

ちはそのお婆さんの小さいときを知っていま

すから、そんな馬鹿なことを言うなと叱って

おりました。それ程までに鍛えられたという

ことなんです。お婆さんを見ていますと、か

つての座頭制が持っていました力というもの、

個人の行動に至るまで、あるいは個人の自立

の能力にまで浸透するような大変な力を持っ
ていたのだということが理解できます。

障害者の存在の正当性

先程言いかけました伝承とは何かと申しま

すと、目が見える人間は目が見えない人間よ
り劣る面がある、目が見えない人間は、目の

見える人間の持っていない力をもっている、

その力を磨きさえすれば、見えない人間は晴
眼者を越えることができる。その最大の生き

た証拠が、塙保己一であり、彼が編集した

大書誌であったと思うのです。こうした失明
者への畏敬が、お婆さんの世代までは生きて

おりまして、瞥女が冬に村々へ廻ってくるん

ですが、瞥女さんが来てくれないような村で

は駄目だ、瞥女さんがそこの村に行けば唄や

三味線もよく聞いてくれて報酬もくれる、豊
かな匂いのする村だと思って貰えなければな

らない、例えば、他の村の悪口を言うとき、
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あの村には薔女も来ないんだからねと言って

艇すということがありました。替女は、冬の

農閑期には巡業して歩くわけですが、十分に

自立した人は農繁期には自分の親元に戻って、

農業の手伝いや家事の手伝いをすることがあ

りました。

自分の村に瞥女さんがいると、例えば火事

や洪水を免れると言うような伝承があって、

村から瞥女がでるということは大変な誇りで

あったのです。その方はおっしゃいませんで

したが、その背景にもう一つあると思うので

す。つまり、替女に修業に出すには十年も貯

めた沢山のお金を持たせなければなりません

から、その蓄えができるだけの豊かな、余裕

のある村ということもあったのでしょうし、

障害のあった子を死なせないですむ、神様に

戻さないでも済むゆとりのある村という意味

が込められていただろうと、福子の伝承と重

ねて考えることができます。

こうして、それぞれの時代それぞれの社会

において、一般的には家族の重荷になり地域

社会の重荷になるように見える障害のある人

たちを、状況に応じて村全体がサポートする

ということを良とするような、弁明と言いま

しょうか正当性の理由と言うものを持ってい

たし、それを発達させたし、それを誇りとし

て他に向かって発するということがあったと

考えられます。現在でもネパールでは、山地

にヤクを放牧しておりますけれど、そのヤク

の種付けは精神薄弱者でなければ出来ないと

言われまして、必ず精神薄弱者にして貰うん

だそうです。これなどは、精神薄弱者は特別

に家畜の種付けに優れた力をもっている－そ

れは技術プラス何らかの力、潜在的に持って

いる力を発揮できるという伝承に基づいてい

る訳です。客観的に見ると、環境も生活条件

も大変厳しい所での放牧というのは、体力と

知能もなければ出来ないわけで、精神薄弱者

は一人で家畜の群れを追って放牧することは

出来ない、ですからその人は誰かに養って貰

わなければならないわけですが、その養って

いることの正当性の主張として、種付けは精

神薄弱者でなければ駄目なんだ－彼らは普通

の人の持たない力をもっているというように

考えているんです。こうしたことは、今の私
共から見ますと迷信的と思われるのですけれ

ど、極めて厳しい生活状況の中では、自分た

ちの持っている理屈を一歩越えてしまう、つ

まり神或いは何か分からないけれど、人知の

及ぶところでない力というものがこの世には

存在するんだと言う論理でもって、障害を持

つ子供たちを育て、一生涯サポートする自分

たちの行為に対して、その立場を主張してい

たわけであります。

おわりに

最近、新聞には財政難を報ずる記事があふ

れています。どの頁にも財政難に関する記事

が出てまいります。しかし貧しさや貧乏は人

間にとってマイナス面だけではありません。

バブルのはじけた後に、人間の社会は常にそ

うだと言っていいのかと思いますが、発展拡

大するときよりは縮小していく時の方が、は

るかに知恵を必要とするわけであろうかと思

います。その時に問題になってくることは、

（この学会に関係する人がと言うのではあり

ませんし、医療に従事する人々や福祉に従事

する人々がというのでは決してありません）

社会全体の中に或る種のムード、明言はされ

ませんが、社会の重荷になる人々に対して、

時には隠され時にはあらわに、時にはねじ曲

げられていると言いましょうか、カモフラー

ジュされている偏見差別を助長するような情

報が繰り返し流されるということであります。

例を一つとりますと、現在は寝たきり老人

が何万人、2020年では何倍の何万人にな

る、アルツハイマー症の人が現在は何万人、

2020年には何万人である、その時に必要

とされる介護の人手は、少なく見積もっても

○○人、これらは客観化された情報のように
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見えます。何ら偏見差別があるようには見え

ないのですけれど、それを繰り返し繰り返し

流されると、そこに何がムードとして起きて

くるかというと、2020年に向かって日本

の社会はひたすら老齢者、しかも障害を持っ

た老齢者を抱えて進まなければならない、た

いへん暗い、負担の多い社会になるんだとい

うイメージを刷り込まれていくわけです。そ

れは、老齢者に対する偏見差別に基づいては

いない客観的データだと、その情報を流す人

は言うかも知れませんが、それが必要以上に

流されていることには注意を払わねばなりま

せん。

今申しあげた数字は、必ず巾がなければな

らない数字なんです。つまり、以前この問題

が出たころ、老齢化社会が出現する、超高齢

化社会になると専門家の間で言われ始めた頃

（私の記憶では、 17～8年前ですが）には、

新聞に少しずつ情報が出されるようになりま

したが、その場合には必ずこのような表現を

とっていました。 「現在の出生率は○○、現

在の平均寿命は男子○○、女子○○で、この

まま推移すると・ ・ ・」と言う修飾文が入っ

ていたのです。これがもし、+0.1あるいは

-0.l動くと数字はこの位動くから、何万人

～何万人という巾で説明されていたのです。

ところが今はどうなのかというと、現時点の

平均寿命が2020年まで全く動かない、出

生率も動かないと言うことを前提にした老齢

化を示す数字であるはずなのに、従って、平

均寿命や出生率が現時点より変わると、社会

の老齢化の度合いは変わります。しかしその

前提条件が新聞の報道の中からすべて抜け落

ちています。そして2020年には、確実に

これだけの寝たきり老人、これだけの痴呆老

人、これだけのアルツハイマー症の患者が出

るかのように述べているわけです。

これはニュースを流している人達が意図し

ていないと思いますが、客観的に見ると明か

に歪められた情報です。こうしたことがもつ

と露骨に現れてくる、つまり財政難というこ

とを一方で流しながら、こちらで財政支出の

増加が確実であるというニュースを流す、両

方には何らつなぐものが無いように見えます

けれど、非常に頻繁に両方の情報を流します

と何が起きてくるかというと、一般的な国民

の間に、老齢者は重荷である老齢者に対して

今と同じ保護をする必要があるかどうか、老

齢者には今とは違う扱いがなされても当然で

あると言う論調が、少しずつ、例えば最新の

週刊誌に明らかに出ております。それは一度

ではなく、潮って行きますと、この時にも、

この時にも出ているというように、だんだん

論調も露骨になっております。

障害を持った子供たち、その子供たちに対

してこれだけの財政支出が必要であるという

ことについての制約は、今のところ無いと思

われます。老齢者の方が数のうえで膨大であ

りますから。しかし、医療現場におられる方

はお分かりでしょうが、いつの間にかじわじ

わと浸み入る湿気のように、いろいろな所で

財政難の影響というものがさまざまに出てき

ていると伺っております。今後、悪い条件が

重なって一挙に財政が逼迫したときに、一体

社会はどんなふうに反応するだろうか、社会

の風潮に対して行政はどう反応するだろうか

ということを私たちが考えたときに、決して

楽観出来る状況ではないと思います。今、新

に行わなければならない、とにかく準備だけ

はしておかなければならないのは、 『新「福

子の伝承」』だと考えます。

「福子の伝承」と言うのは、申し上げまし

たように、今とは比べものにならない、例え

ば端境期などで明日の米をどうするかという

時（昭和40年代でも米びつに鍵をかけたと

言うことがあって、嫁いびりの典型のように

言われますが）にこそ生命の尊厳を人々に示

しました。私の調査しました昭和40年頃で

さえそうだったのですから、それが戦前では、

また昭和初期の大不況の頃ではと考えた時に、
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「福子の伝承」と言うものが私の調査した時

とは問題にならないほど強力な力を放ってい

たに違いないわけです。しかしそれは多分、

迷信的で信仰的、民俗的、土俗的と申しまし

ょうか、そういう装いを持っていたために、

或る地域では力を持ちますけれど、もはや今

日ではそんな力を持ち得ないです。今私たち

が考えなければならないことは、どんな経済

的状況の中においても、どんな荒々しい社会

的状況の中においても力を発するような弁明

と申しましょうか、自分の行動の正当性と言

うものを今のうちから理論的に構築しておく

ことが必要であろうと思います。

例えば、 “人権”とは素晴らしい言葉です。

どんな人間も生きてきたからには、十分、尊

厳を持って生きる価値がある。そしてそれを

サポートすることが周囲にいる人間の、社会

全体の義務である。それによって人間全体の

尊厳が保たれる。これは“人権”を支える基

本となる思想であります。ところが、これ程

明快でこれほど素晴らしい理論が簡単に崩さ

れるんですね。

生命倫理学、バイオエシックスという領域

がございますけれども、その領域でアメリカ

で非常に強い発言力を持つ或る専門家が、次

のように言うんです。 「人間は尊厳を持って

生きなければならない。ただし尊厳ある人間

というものは、自分が何者であり、どのよう

に生きて行くか、どのように生きたいかとい

う意識を持って、しかもその意識をもって周

りの人とコミュニケートできる存在である｡」

つまり人間は、尊厳を持って生き、周りの人

人はそれをサポートする義務がある。ところ

が、その人間とは“自分が何であり、何をや

りたいか、どのようなことをしたいかの意識

を持ち、それを周りの人々に伝える手段を持

っている存在”である。そうすると、その意

識を持っているかどうか分からない、持って

いるかも知れないけれど、周りの人に伝える

表現能力がない、どのような手段を使っても

今の段階では、その人の持つ意識を引き出す

ことが出来ない、そういう人は人間でないと

いうことなのです。そういう人間でないので

あれば、尊厳ある存在と見なすことができな

いので、死なすことは十分理由のあることで、

何ら批判されることはないと言い立てること

が出来るわけです。そこで、私たちが今の段

階で持っている理論構築は万全ではないとい

うことができます。それは当然で、人間が自

分たちの知恵で作り上げたものは、その時々

のテクノロジーとか経済的状況とか、社会的

制度に応じて作っているわけですから、それ

が変わったときには、論理は変えることが出

来るわけです。日本の歴史を例えば70年さ

かのぼって、70年間にどんなに変わってき

たかを考えてみた時に、私たちが主張する正

当性はどんなにでも変え得るということは、

すでに学んでいるわけです。そうすると一体

どんなふうに論陣を張っていくのか、どのよ

うに自分自身の選択を主張していくのかとい

うのは、考えなければならないと思います。

考えるときに、何を根拠にするのかと言いま

すと、私はやはり自分自身が調査地から学ぶ

しかない、文化人類学は自分が調査して、そ

の一つ一つのデータでしか物が言えません。

現場における皆様方に経験というもの、そ

して経験から積み上げられた結論というもの

が、 「人権の尊重」を主張する論理の組み立

てのうえで最も力をもつであろう、その上に

立った理論構築であろうかと考えます。

ご清聴ありがとうございました。

【本稿は平成10年2月27日、日本育療

学会学術集会において講演された内容を

まとめたものであります。】

◆尚、波平恵美子先生は、今年度4月か

ら、お茶の水大学文・教育学部の教授

としてご活躍になっております。
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｢衰藷雲蕎］
小児気管支喘息の治療の現状と問題点

国立療養所南福岡病院院長 西間三馨

小児の気管支喘息についての現在の考え方

と、治療がどのようになっているかについて

この育療学会の性格を考えて、特に教育とか

社会の状況に焦点を当てながら、話を進めて

いきます。

これは以前の定義からありましたが「気管支

が非常に敏感である」ということです。アレ

ルギーによっても気管支が収縮しますが、他

に例えば、タバコの煙とか、笑うとか、走る

などという刺激でも気管支が敏感に反応する、

ということが基本的な条件であります。つま

り、喘息になるためにはアレルギー的な慢性

の炎症があり、かつ、気管支が非常に敏感で

あるという、この二つがそろったときに喘息

になるということです。

喘息のメカニズムと定義

喘息、アレルギー性鼻炎、結膜炎、アトピ

ー性皮膚炎などが主なアレルギー性疾患と言

われていますが、この中で喘息が最も頻度が

低いのですが非常に重要な病気であるとされ

ています。

何故アレルギーが起こるかについては私の

次に話をされる山本先生のアトピー性皮膚炎

のところでメカニズムについてお話があると

思います。

喘息は基本的には気管支が収縮して粘膜が

腫れて痕がたまって息がしにくくなるという

のが主たる病態であります。喘息だけであり

ますと他の臓器には異常がないのですが、最

近分かってきたことは発作がないときでも、

この器官（気管支）の周りを取り囲んでいる

ところに異常がある。つまり、喘息発作がな

くてもよく見ると異常が残っている、だから

喘息は発作の時だけの病気ではなくて、例え

ば、糖尿病とか、腎炎とか高血圧とか、そう

いうものと同じような慢性の病気であると、

考え方が大きく変わって参りました。したが

いまして、治療も発作の時だけの治療ではな

く、発作がない時でもきちんと治療すること

が必要だということになりました。

喘息については世界的な定義があります。

以前はゼイゼイ言うということが主でしたが、

最近では「アレルギー性の炎症がある」とい

うのが定義の中に入ってきました。それと、

罹患率

現在日本で喘息の頻度はどのくらいかと言

いますと（大人では残念ながら正確な調査は

なされておりません） 、主にﾉl学生で全国的

に調査がなされています。同じ調査法でなさ

れているところは沖縄、福岡、関西、関東、

北陸までで、東北以北はありませんが、出さ

れている調査結果はほとんどが小学生の喘息

は5％という数字です。男の子の方が女の子

の約1.5倍多い率です｡昔は2倍くらい多いと

言われていましたが、最近の調査ではほとん

どが1.5倍くらいです。これは全国的に南か

ら北陸まで共通です。

それではアジアではどうなっているかと申

しますと、先ほどの日本の調査と調査の仕方

が違いますが、中学校2年生のゼイゼイいっ

ている子供達がどのくらいいるかをみますと、

12%か13%くらいいます。中国、香港、マレ

ーシア、フィリピン、シンガポール、台湾と

かなり凹凸がありますが、東南アジアはどこ

も喘息がかなり多く、その中でも日本が一番

多いということです。

それでは世界的にはどうかといいますと、

最終的な発表は今年ですからまだ発表されて
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おりませんが、WHOからの世界48ケ国の小

学校1年生と中学校2年生の喘息の罹患率の

速報を見ますと、中学2年生で話しをするの

がきついくらいゼイゼイいったことがあると

いう子供は、先進国だけを取り出してみます

と、日本は大体4％程度です。会話が不能ぐ

らいゼイゼイいうとすれば喘息と考えていい

と思いますが、それが中学校2年生で4～5

％あったわけです。日本の喘息は大体ピーク

に達したのではないかと私達は思っていたの

ですが、WHOの成績を見ますと、 10%前後

ある国はイギリス、ニュージランド、オース

トラリア、カナダ、アメリカなどで日本の約

2倍の罹患率です。あと、 ドイツ、フランス、

スウェーデン、ベルギーなどは大体日本と同

じくらいです。アングロサクソン糸人種が非

常に喘息の罹患率が高いということ、その次

はラテン系で、そのあとはゲルマン民族とか

で日本人は比較的少ないということがありま

す。この民族差がなぜ出てくるかということ

についてはこれから先に調査することになっ

ています。

ですからこれからまだ日本も増えるかもし

れません。

喘息の原因の一つはアレルギーですが、ア

レルギーになる世界的にも最も大きな原因と

考えられているのはダニです。家の中に人間

が住むと同時に増加してくるダニで、人間が

住まないと極端に減ってきます。つまり、こ

のダニは人間と共に増えるもので、コナヒョ

ウヒダニとかヤケヒョウヒダニと呼はれ、目

のいい人であれば白い紙の上に1匹落として

よく見ると見える程度の大きさですが、これ

が最もアレルギーを起こし易い強烈な抗原力

をもっています。糞もそうですし、この虫体

自体もそう、すべてにアレルギーを起こしや

すいものをもっています。

ダニが非常に大事だというデータが幾つか

ありますが、スポリックらのデータなどは典

型的なものです。なかなかこれだけ長期間追

ったデータはありませんから、我々が作ろう

にも作れないのですが、乳児期にどのくいダ

ニの量が多かったか、それが後のアレルギー

発症にどのくらい影響したかを見たものです。

ダニの量が少ないところで育った人と、非常

に多いところで育った人、中くらいの所で育

った人と分類して、生まれてll年後にアレル

ギーをどのくらい発症したかということです。

ダニの多いところで育った人はアレルギーを

非常に発症しやすく、ダニがほとんどいない

ところで育った人は、アレルギーを発症しに

くい、これはほぼ間違いないようであります。

日本では、数から言いますとどこの家庭でも

家のホコリlg中1000匹くらいのダニの量が

いますし、そしてなかなかこのデータのよう

に完全に近いダニの減らし方は出来ませんか

ら、どうしてもアレルギーは出てきます。ダ

ニにアレルギーをもった人が増えている、そ

ういう状態です。

もう一つ気になる傾向があります。それは

日本における犬や猫の飼育頭数一一どの位飼

っているか－－が1995年に出ていますが犬は

大体18％位が飼われており、猫は11%位飼わ

れているということであります。この数字は

発作の季節性

喘息を考える重要な一つの点は、季節性が

あるということです。特に、小児の気管支喘

息は季節性があります。これを1月から12月

までで見ますと秋に非常に多いということで

す。ですから東北では8月頃から多くなりま

すし、沖縄ではll月、 12月という時に悪くな

ります。冬は比較的少ないのですが、これは

1975年から12年間のデータで、最近は変わっ

てまいりました。最近では冬でもかなり喘息

の発作が多くなりました。その理由は享勵児

の喘息の発作入院が非常に増えてきており、

乳幼児の喘息悪化は冬に多いからです。

抗原、とくに室内環境中のダニ
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多いというか少ないというかよく分かりませ

んが、過去と比べて大きな違いは室内で飼う

ようになったことです。室内で飼うようにな

ったということは、当然犬とか猫とかのふけ、

毛にアレルギーを起こしやすくなったという

ことです。特に犬と猫を比較しますと猫の方

が圧倒的にアレルギーを起こしやすい、とい

うことが知られています。

さらに最近問題になって来ましたのは、犬

は吠えるし、猫も泣くし、ふすまを破いで大

変だしということで、ハムスターとかモルモ

ットを飼う家庭が出ています。それでハムス

ター喘息とかモルモット喘息も出てきていま

す。つまりほとんどの動物は身近に飼ってい

るとそれに対してアレルギーを起こしやすい

ということです。

典型的な日本の家庭、すなわち、畳の上や

ジュウタンの上にそのまま布団を敷いて、犬

・猫を中で飼って、それから縫いぐるみを置

いて、観葉植物を置いて、厚いカーテンを引

いて、室内排気型の石油ストーブ（これは窒

素酸化物を沢山出します）をたいて、押入は

北側で結露しやすく、エアコンはあってもそ

して空気清浄能力はあっても、フィルターを

掃除しない、大体これが日本の典型的な家で

す。こういう家にいますとアレルギーを起こ

す元を沢山蓄積しますし、かつ出ていかない

ということになります。

最近の日本人は、室内の生活が非常に長く

なっていすす。私達もそうですが、特に子供

達は室内の生活が非常に長いと、こういうア

レルゲン（ダニとか猫の毛とか）に感作され

やすいということが起きます。

これをアレルゲンの元になるもの、アレル

ゲンを蓄積するものを除いて、きれいな部屋

にしますと殺伐たる家になりますが、やはり

基本的に私達の生活は比較的シンプルな、す

っきりした生活が本来であるべきではないか

と私は思っています。すなわち自分の家のこ

とを横に置いて申し上げますが、こういうす

っきりした家で生活すべきであるということ

です。いらないものは買わないということが

非常に大事なのですけれども、なかなかこう

いう生活になれないというのであります。私

達は、アレルギーをもっている人たちには、

若しくはアレルギーを起こしやすい人たちに

は、物を極力買わないように、そして出来る

たけ捨てるように、何ケ月も使わない物が室

内に放置されていることがないように、と指

導しています。慣れますとすっきりした生活

の中で、それはそれで快適な生活になるわけ

です。

肺機能

冒頭に述べましたように気管支喘息は発作

の時だけ病気であるというものではないとい

うことが最近はっきりしてきました。肺機能

検査などで見ますと、以前は肺活量とかで見

ていましたから健康な子供と、軽い喘息の子

ども、中等度の喘息の子ども、重症な子供と

では発作のない時は肺機能の差はない、つま

り健康であるといわれていました。しかし今

は、肺機能検査も進歩しまして、細い気管支

がどのようになっているかということが、あ

る程度みられるようになった検査もあります。

それで見ますと健康な子供は勿論100%あり

ますが、軽症の喘息、中等症の喘息、重症な

喘息で発作がない時も細い気管支は狭まって

いるということが分かります。ですから、一

見健康そうでありましても、実はその喘息児

はやはり呼吸困難が根底にあるということで

す。つまり、重症の子供ほど無理が効きにく

いということを示しています。

その結果としてどういうことが起きるかと

いうと、運動によって発作が起きるというこ

とです。明日の第一分科会の喘息の高校生の

抄録の中に、学校で運動の時に色々ハンディ

キャップを背負ったということを書いていま

したが、それはほとんどの喘息の子、特に中

等症以上の子供は皆なそういうことを経験し
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ています。その理由は、例えば5～6分自転

車をこがせて、そして5～6分経ったところ

で肺機能検査をして肺機能を見ますと、健康

な子供は何も変化がないのですが、重症の喘

息の子は発作がないときでも自転車をこがせ

ると肺機能（一秒量）が50％位下がります。

当然ここでゼイゼイということになります。

したがいまして喘息が重症であればあるほど、

長く続く激しい運動は苦手になるということ

です。

大人はあまりそういうことは見られません。

その理由は大人は運動をすると発作が起こる

ことが分かっておりますから、運動をしない

からです。しかし、子供の場合は運動をしな

いというわけにはいきません。特に、学校の

体育がありますから、学校の体育をしないと

いうことは、周りと横並びの日本の社会では

どうも具合が悪いということです。

私達の病院とか日本小児アレルギー学会で

調査をしてみますと、病院で亡くなった人よ

りも病院に来る途中、自宅、外来とかでの急

死の人が非常に多いのです。病院で亡くなる

人が少ないということは、病院に来さえすれ

ば十分に助けられる時代になっているという

ことです。だから本人が十分に注意し、周り

が注意しておけば不測の事態は起きにくいと

いう時代にはなりましたが、それでもこの多

くの人たちの死亡直前について後で親に聞き

ますと、 「こんなことになるとは思わなかっ

た」と言いますので、やはり予測できない要

素も確かにあります。

思春期

特に思春期から青年期に入った人たちは注

意が必要です。それは思春期から青年期に亡

くなる人が急に増えますが、その理由は幾つ

かあります。治療が、今まで医師や家族がや

っていたのに思春期以降になりますと、患者

本人が薬も飲むし吸入もするということにな

ります。ところが私達とか親たちとかが「ハ

イ、薬を飲みなさい」、 「ハイ、吸入をしな

さい」とかいう癖がついていますので、本人

が自分でやるようになりますと手抜きという

か、ついつい忘れて的確に継続的な治療が行

われにくくなります。それからこの年齢とい

うのは勉強の方でいいますと非常に質も量も

増えますし、それから青年期になりますと就

職したすぐではそう簡単に会社を休むわけに

もいきませんし、かつ、徹底して最初のうち

はしごかれるということで日中の外来受診が

出来にくく、受診回数が減って、断続的にな

ります。受療率（どのくらい病院にかかって

いるか）を見ますと、大体14～15歳を過ぎる

と極端に減ってきます。

それから病気自体も若干変わってきます。

例えば、肺の空気が漏れやすい（皮下気腫、

縦隔気腫）とか、女の子では月経の前に喘息

が悪くなるという子が2割くらいでてきます。

死亡

それからこれは喘息の人たちにあまり話し

たくないことですが、話さないわけにはいか

ないことで、喘息では死亡することがあると

いうことです。特に重症な人では必ずそれを

念頭に置いておかなければならないことです。

過去5歳～34歳の年齢の喘息の死亡率を見ま

すと一時、昭和40年代の後半に非常に増えま

した。それ以降ず－と減りましたけれども、

1980年代から、また増えました。 1990年代に

なりまして大体横這いになりましたが、一時

減少した頃に比べると約2倍のところで推移

しております。これが何故かということです

が、幾つかのことが考えられます。喘息の患

者さんが増えてきたから、当然全人口に対し

ての比率が高くなっていいじゃないかという

こともありますが、しかし、この10年間で喘

息の人が3倍にも4倍にも増えたわけではあ

りませんから、それだけでは説明がつきませ

ん。現在まだ結論が出ておりませんが、幾つ

かのことは分かっております。
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そういうふうに喘息も変化しているにも関わ

らず実は私達も本人も家族も、その辺をまだ

子供の時代のまま継続しているような感覚で

ずるずるといっています。つまり、思春期・

青年期にもう1回治療のしきり直しをしなけ

ればならないのに、それができていないとい

うことであります。

それから、肉体的・精神的に、内科にも向

かないし小児科にも向かなくなってきます。

後ほど吾郷先生がお話になられますが、吾郷

先生は例えば、 「思春期科というものを本来

作らなければいけないのではないか」、と前

から言われておりますが、私も全くそう思い

ます。しかし残念ながら日本の今の医療は思

春期科を作るのは賛沢と見るような傾向があ

ります。それで結局この子どもたち、この患

者さん達は内科に入ると「爺ちゃん・婆ちゃ

んばっかりでどうも嫌だ」というし、小児科

に入ると「赤ちゃんばかりで嫌だ」という。

「俺達の、私達の部屋がないではないか」と

不平を言うわけですが、なかなかその受け皿

を作れないという状況です。

それからこれは非常に重要なポイントです

が、実質的な単身世帯感、誰からも援助を受

けられにくいということです。援助を受けら

れない、援助を受けたくないという、その両

方がありますので、急変の時に対応が出来な

い。こういうふうに思春期・青年期には大き

な変化が来ますので私達はやはり、幼児期、

小学校、中学校の時期にこのようにならない

ように、思春期・青年期にもって行かせない

ように、その時期に治療というものを特に重

症者ほど、周辺も含めて組み立てておかなけ

ればなりません。

喘息が荊受の人、全く喘息をもっていない

人、家族に喘息の人がいない人に理解しがた

いというか、何か怠けているというか、そん

なに大げさにいうことないのじやないかと、

理解しない人がまだいます。それは喘息発作

が昼間は非常に少なく夜中に多発するという

ことと関係しています。つまり、普通の一般

社会で生活するのは、この昼間の時間帯です

から、喘息の人たちの夜中での苦しみは表面

に全く出てこないということになります。喘

息の人たちが周りに全然いない人にとっては、

この夜中の生活の障害が理解できておりませ

んので、気力がないとか、持続力がないとか

というような評価を受けることがよくあるわ

けです。これがこの病気が社会的に誤解を生

みやすい一つの特徴であります。

治療の基本

喘息の治療は現在どのように考えられてい

るかといいますと、 「患者さんをよく教育す

る」ということと「医療者側と患者側とのパ

ートナーシップ」です。両方で協力しながら、

家族も含め、社会も含めて協力して治療する、

医療者側たけが治療するのではない、本人だ

けが喘息を治療するわけではない、両方で協

力しながら治療するということ、これが一番

大事なことで、これは今、世界的に強調され

ていることです。喘息がコントロートされて

いる状態というのは、単に発作がないという

だけでなく、小児の場合は学校生活が十分に

できる、学校を休まない、学校の体育の時に

ハンディキャップをもたない、野外活動が十

分できる、心身の発達が正常に保持できると

いうことが非常に大事で、単に発作がないと

いうだけでは、本当の意味では十分でないと

いうことです。

自分でも治療しなければならないことから、

ピークフローメーターを用いてどれくらい息

を吐けるかを自己測定して、息を吐けること

が少なくなったら薬を飲みなさい、吸入をし

なさい、病院に行きなさいというふうな指導

が成人（大人）の場合よくされています。子

供の場合には比較的周りの人が気づきますの

でゼイゼイいったら「病院に行きなさい」と

いうことになりますけれども、思春期以降に

なりますと自分でコントロールしなければな
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って、吸いなさい」といっても、絶対に学校

に持っていきません。教室でやっているとみ

んながのぞき込むし、保健室に置くと保健室

に行かないし、学校でこういう器具を使うの

はなかなか難しいことです。本来、教室でこ

のような器具を使っていても、周囲の人が日

常の風景というふうにさらっと見てくれれば

いいのすが、残念ながらそういう状況ではあ

りません。

らないし、かつ、客観的にしなければならな

い時にはこういうものが重要になります。重

要ではありますけれど私達の経験では、私の

病院の患者さんでこれを使っているのは2割

くらいしかいません。軽い人は勿論使わなく

ていいわけですし、とても重症な人は「僕の

ピークフローはいくらだ」と当たりますし、

だからあまり使わなくていいと本人達がいい

ます。それと成績が悪いと見るのが惨めで嫌

だと申しすすから、なかなかうまく使いこな

す人はおりませんけれど、自己コントロール

できる人には非常に有用なものです。

自己コントロールは言うは易く、行うは極

めて難しいものであります。現在の喘息の治

療は、日本では内服薬がまだ主流ですが、世

界的には吸入が主流になっています。日本で

もかなり吸入薬が用いられるようになり、ポ

ケットに入れられるMDIという定量噴霧式

の吸入剤が多く用いられています。色々な工

夫をしながら低年齢の人にもできればいいの

ですが、特に日本では電動式のコンプレッサ

ーで吸入するということが低年齢者に非常に

よく行われでいます。これは日本だけの特徴

でありまして、外国ではほとんど行われてお

りません。その理由は欧米ではこの機械が高

すぎて一般には開業医がもっている機械であ

りまして、家庭で持てる機械ではない、とい

うことであります。日本はそういう意味では

まだまだリッチなところがあるわけです。

それから吸入もうまくできない、同調でき

ない、喉に薬がくっついて下までいかないと

いうのを防ぐためにバックがあったり、途中

のスペーサーといって、筒の中に入れたりと

色々工夫がされてきておりまして、単純に吸

うというだけでなくきちんと肺に入るように

吸うというふうに、かなり外来でも吸入の仕

方を指導するようになりました。スペーサー

やリザーバーバックは良い吸入補助器具なの

ですが患者さんは嫌がります。特に小学校、

中学校、高校くらいの子供に「補助器具を使

運動誘発喘息

子どもの喘息に非常に重要な運動誘発喘息

(EIAとかEIBとかいいます）について

述べます。

養護学校での養護・訓練の中でこの運動誘

発喘息に対する取り組みは、過去多くの学校

でなされてきました。

運動する前の発作がないときには、運動誘

発喘息を吸入スキャンでみますと、空気の入

っている量、赤い方がより沢山入っているわ

けですが、バランスよく左右上下に入ってい

ます。こういう時に激しい運動を5～6分さ

せて、 5～6分経ったときにもう一度測定す

ると、気管支が収縮して空気が入ってきてい

ないことがよく分かります。すなわち、上下

を見ても、大体上の方が少ない、気管支がか

なり不規則に収縮していることが読めます。

運動によってこのようなことが起こるわけで

す。ただし、ほとんどの場合、休憩していれ

Ifl5～30分で軽くなってきます。

運動誘発喘息の存在は学校生活にかなり暗

い影を落とします。特に重症な子ほど落とし

ます。 「学校で自分が喘息であったが故に他

の子供と同じことが出来ない、他の子供と比

べると制限されたということがどのくらいあ

ったか」ということを外来の患者さんに聞い

たら22％の人が「あった」と答えました。そ

の中味をみると、一番多く半分以上の人が答

えたのが体育の授業で、あと、マラソン、運

動、遠足、修学旅行、宿泊研修、一般授業と
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なっています。この上の4つはいずれも運動

誘発喘息に関連するものです。勿論、喘息発

作があった時にはこれらはやりにくいもので

ありますが、発作がない時でも、喘息の調子

が比較的悪い時に、もしくは喘息が重症な時

は当然こんな大きなハンディキャップを背負

うということです。最近これに関しては学校

でも理解を示すようになって、無理をしてマ

ラソンをさせるということはなくなりました

けれども、本人が走るといって、やはりゼイ

ゼイするということがあります。私は子供達

に、自分のペースでやりなさい、人と同じこ

とをただやればいいというものじゃないと指

導するのですが、それでも走ってゼイゼイす

る子がいます。周りがやはり無理をさせる雰

囲気があるわけです。頑張りというのは大事

なことですが、喘息の子がマラソンで頑張る

必要は全くないわけでして、他の運動でいく

らでも頑張れるわけですから、私は好きでは

ありません。

この運動誘発喘息でどのくらい肺機能が下

がるかといいますと、色々な運動で違います。

走った場合、坂道、自転車、水泳、歩行と大

きく違います。この大きな理由は外気の湿度

と温度です。特に水泳が激しい運動にも関わ

らず、肺機能が落ちにくいのは湿度と温度が

高いからで、現在、喘息の人には水泳が奨め

られています。

私達の病院には室内温水プールが設置され

ており、喘息児の水泳訓練が行われています。

水泳は確かに間違いなく良いです。運動誘発

喘息は軽くなり、水泳はうまくなっています

から鼻高々になっていますが、退院するとな

かなか長続きしません。その理由は、いった

ん自宅に帰りますとなかなかプールに通うと

いうことができなくなります。塾には通うの

ですがプールには通いません。特に中学校に

入るとほとんどの子供が水泳を止めてしまう

という欠点があります。

水泳でなくても、自転車とか走るとか色々

な形で喘息発作をうまくコントロールしなが

ら運動を続けるということで、運動誘発喘息

はおさえられます。現在、そういうレベルに

なっていますから、何も水泳でなくても他の

運動を工夫すれば十分に体力もつき、運動誘

発喘息をコントロールできる時代です。これ

はきちんと修得すれば、そんなに難しいこと

ではありません。

施殼入院療法

非常に重症な子供には施設入院療法、長期

入院療法等の療法がとられます。長期入院療

法の対象の子供は外来で色々治療してもうま

くいかない、それから薬では非常に強いステ

ロイド剤を使っている子です。最近は吸入剤

がかなりよく使われておりますが、やはり大

量に使いますと小児では副作用がでます。特

に内服薬を使い始めた患者さんや、しょっち

ゅう使わなければならない子供が問題です。

その他、発作のために家族が疲労困侭してい

る場合、継続的に専門治療が必要だけれども

地域的にそういう病院がない場合、それと家

庭が崩壊して本人もまだ発作の自己コントロ

ールが出来ていない状況にあるとき、こうい

う患者さんが本来対象になるわけであります

が、最近は喘息のコントロールがかなりよく

でき始めたために、次第に状況が変わってき

ました。つまり文部省の統計で、病弱教育を

受けている児童生徒の中の喘息児の数の推移

(1975-1995年)を見ると、確実に喘息患者は

減っております。病弱養護学校には昔は圧倒

的に腎ネフ、喘息が多かったのですが、両方

とも極端に減ってきました。これは何を葱朱

しているかといいますと、やはり外来でのコ

ントロールがかなりよく出来るようになった

ということです。罹患率の上昇よりも、子供

の減り方が多いということもあるかもしれま

せん。

しかし、よくよく見ますと、これも学校保

健の統計ですが全児童生徒の中の喘息児の被
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患率、これは罹患率と若干違いますが、それ

を見ますと、 1975年からﾉjY学校は大体横這い

ですが、中学校は増えています。特に高校生

が非常に増えているのがこの学校統計の特徴

であります。以前は高校まで来れば喘息は大

体治るといわれてきましたがそれは誤りで、

まだまだ増えていくと思います。

喘息患者は学校統計では増えている、しか

しながら入院が必要な患者（入院患者）は減

っている、それでは実際私達の病院に長期入

院してくる子供達はどういう具合になってい

るかをみてみます。過去1977年に入院してい

たﾉl学校、中学校の子供達ですが、入院前の

欠席率が平均10％だったのが、 1992年では

25％位になっています。この理由は幾つか

あります。その一つは不登校の傾向が強まっ

た子供達がいること、もう一つはここまで悪

くならないとなかなか親が子供を手離さなく

なった、少子化のためになかなか子供を離さ

ない、というこの二つがやはりかなり大きい

と思います。

従って、ここまでなった子供が入院して、

たとえ入院後に学校の欠席率が少なくなって

も、現在の病弱養護学校の体制では、とうて

い入院前の学習空白を取り戻せるような状況

ではない子供達が入ってきているということ

です。学習面でもそうだし、心身的な面でも

そうであります。このことについてはまた後

ほど話しがあると思います。

一方で、社会の変化が非常に大きいために

病気一一喘息に限りませんが－－を持ってい

る子供たちは、その社会の影響をもろに受け

ているということが言えると思います。

午前中の「福子」の講演一一残念ながら私

は聞けませんでしたが－－の抄録の中に記載

されているところの、子供が社会の色々な変

化の中のカナリヤになっている、バロメータ

ーになっているというのは間違いなく私もあ

ると思います。病弱児の、特に私達が見てい

る子供達は、今の社会の変化というものが増

幅して、この子どもたちに出ているというふ

うに感じています。色々なところでそれにつ

いて、私達自身がしなければならないことは

当然ですが、社会全部がそれに対しての普通

の理解をしてもらうことが大事です。我々は

重症心身障害児の話をしますときに、最近よ

くノーマライゼーションということを言いま

す。同じように病弱児もノーマライゼーショ

ンがやはり必要です。重症心身障害児に比べ

ますとはるかにノーマライゼーションが出来

ているように見えますが実はそうではありま

せん。色々なところでやはり大きなハンディ

キャップを背負っていますし、ハンディキャ

ップを背負わされるというか、そういう社会

でありますので、我々がそれを消していく、

つまり、ノーマライゼーションの環境を作っ

ていくことが大事ではないかと思うわけです

明日シンポジウムの時に、さらに今日のこ

のあとの講演、明日の午前中の講演をお聞き

になり、今日の話しを踏まえて、有意義な討

論になっていけばと思います。

ご静聴有り難うございました。

おわりに

喘息は何故起こるのか、喘息はどういう経

過をたどって、今後はどのような治療が行わ

れるのかということについては色々な考え方

がありますが、現実には、喘息患者は一見コ

ントロールし易くはなっていますが、実は本

当の意味の治癒というか、軽快というところ

まではいっていません。

【本稿は、平成10年2月27～28日

に行われた、日本育療学会の研究・研修

会での講演内容をまとめたものです。 】
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《小児がんの子供の現状》

子供の病気を通して考えたこと

小児がんの子供を守る会会員 山下暁子

子供達のために多くの先生方が心を砕いて三つほど理由があるのですが、まず一つは、

下さっていること、心から感謝いたします。 がんについてオープンで理解のある社会に住

私に与えられたテーマは、 「小児がんの子めるということでした。その3年前に、私は

供の現状一家族の立場から－」ということで 1週間だけでしたがニューヨークへ行きまし

すので、まず家族の紹介をします。両親と24 た。その時、がんの高校生が、ファイティン

歳の息子、そして、その息子から8才年下で グ・スピリットで周りに良い影響を与えたと

16歳の娘の恵理の4人家族です。もっとも息いうことで、卒業式に表彰を受けたと言う話

子は地方で勉強中で、家にはもうおりません。 を聞きました。素敵だ、と思いました。 10年

恵理は、2歳8ケ月で白血病と診断されま 前の日本では、がん告知が普通ではなかった

した。その時、息子は小学校5年生でした。 ので、そういう話は聞いたことがありません

それからたびたびの入院と毎日薬を飲む生でしたから、そういう社会で暮らせれば何か

活を3年半続け、その後、再発は無かったの良いことがあるような気がしました。

ですが、体力が無かったり、気持ちが悪くな 次には、環境が変わることで恵理に自信回

るという状態が長く続きました。 復が出来るのではないか、また、 5年位は滞

そういう体力不足と共に、身長があまり伸在するという予定だったので、その間に英語

びず（現在でも、クラスで一番前なのです)、 が上手になれば特技が持てて、その当時悩ん

ふっくらしておりまして、治療で抜けた髪は、 でいた勉強が大変だということも解消される

はえたあとも皆の半分と気にすることもあり のではと考えました。

ました。また色々なことが重なって、勉強に それで、大喜びで出かけました。ところが、

ついていくのが大変でした。 日本経済の失速で5年どころか1年で帰国す

病気の後で、このような問題を抱えた恵理ることになってしまったのです。でも、 1年

が、可哀想だ、と悩んでいたのですが、今こ でしたが、行くことが出来て本当に良かつた

うしてお話ししていても、こんな賛沢なこと と思っています。それに、たった1年だった

で悩むなんて、と自分を責めたくなります。 からこそ、良い思い出ばかりなのだとも思い

長い間、生きていられるかどうかが問題だっ ます。

たのです。生きることが出来るようになった アメリカは、銃による危険もあり、健康保

からこそ、こういう問題で悩めるようになっ 険も日本の方が整っていますし、医療水準で

たのです。とても賛沢なことで、申し訳けな も日本は世界一と言われています。子供達も

いと思います。 日本のほうが幸せなような気がしました。た

話を元に戻しますが、小学校の後半になり、 だ、がんについてはオープンであり、病気の

恵理が自信を失い学枚生活もうまくゆかず、 精神的ケアの先進国であることで、単に違う

親として悩んだいた頃、家族の転勤でニュー 国に住む楽しさ以上のものを与えられたと思

ヨークへ行くことになりました。今から6年います。

前、恵理が小学校5年生の時です。 恵理については、そういう社会に住むこと

アメリカ行きが決まった時、恵理の問題でで病名告知ができて、それをきっかけに、彼

は、 「助かった！」という気持ちがしました。女が自信を回復したと思えます。
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また、恵理だけでなく私自身も自信を回復

しました。私は自分が仕事をしていたので、

娘をがんにしてしまった、という後悔から長

い間抜け出すことが出来なかったのです。で

も、病気はマイナスではなく、選ばれた人間

に与えられたプラスの価値を持つものだとい

う考え方の中で伸び伸びできました。

日本では、恵理の病気を隠していました。

でも、がん告知が当たり前のアメリカ社会で

は、娘の病気を口にできました。それがきっ

かけで、多くの方々と、初めから魂に触れる

会話ができるという、今思い出しても心が震

えるような多くの経験をしました。恵理の病

気がなかったら、表面的な会話で過ごしてし

まったことも多かったのではないでしょうか。

病気の子供や、病気の子供を持つ母親を尊敬

し大切にしてくれる社会、と感じました。そ

れに、午後のシンポジウムで石本先生が話さ

れると思うのですが、ポール・ニューマンが

始めた、がんの子供のためのキャンプを見学

したりもできました。

アメリカは、がん告知が当たり前の社会で

す。それを、日本では、アメリカが訴訟社会

だから、という面から捉えられているようで

すが、私はそれより、 「真実を大切にするか

ら」という考えからのようだと思いました。

恵理の告知についても、 「家族でそんなに大

切なことを隠しているなんて」というのが向

こうのソーシャルワーカーの考え方でした。

れば、がんという病歴に触れずに済むのでは

ないかとも思っていました。

でも、告知をしたかったのは、自信を失っ

ていた恵理が病名を知れば、自分がこんなに

大きな病気を乗り越えてきた、と思えるので

はないかと思ったからです。勿論、健康管理

の上でもはっきり病名を知ることが必要であ

ると思っていました。また、今でも病気と闘

っている子供達や、後遺症で苦しんでいる子

供達がいる。この二つについて、経験者であ

る恵理が話せるようになったらいいな、とも

思っていました。

｜~背がもっと伸びないかな］とか「髪の毛、

みんなの半分しかないと言われる」と言って

いたようなことも、理由が解って正面から向

かい合うことが出来れば、もう少し楽になる

のではと思っていました。ただ、勉強の遅れ

というようなことには、病名を知って「どう

せ私は、病気たったからこれでいいのだ」と

状況に甘えてしまうかもしれないという心配

もありました。

アメリカで私は、病名告知がどうなってい

るのか、と実際に知りたいと思って、マンハ

ッタンの真ん中のスローンケタリングがんセ

ンターのメモリアル病院で、ボランティアを

させて頂きました。化学療法フロアの喫茶室

のマネージャーになってしまいました。もっ

とも、マネージャー一人で切り盛りする無料

の喫茶室でした。患者さんもボランティア達

も優しくて楽しかった。恵理の病気がなけれ

ば、そういうことをするチャンスも無かった

でしょう。病気で与えられた良き思い出です

また、ひとつボランティアで感じたのは、

医師と看護婦さんとボランティアの制服が、

ほとんど同じということでした。ただボラン

ティアの制服はブルーでした。医師と看護婦

さんの格好が同じだということは、私にはと

てもうれしく感じられました。私は、日本で、

たとえばピンクの割烹着と三角巾というよう

な、ボランティアの格好に抵抗を感じていま

した。それでボランティアも、医療チームの

日本では、恵理に病名を教えていませんで

した。小学校3年生頃｢私の病気は何なの？」

と聞きはじめましたが、「貧血とアレルギー」

と答えていました。主治医や教会の神父様も

告知に反対でした。 10年近く前だったので、

それが当然だったと思います。また、私達家

族が告知をためらっていたのは、病気に甘え

て努力を充分にしなくなるようなことはない

か、病気に不安を持たないかというようなこ

とと同時に、現実的な問題、たとえば、受験、

劇職、保険の申請などの時に病名を知らなけ
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なたの妹と同じように苦しかったのよ」と、

ジェシカに話したということを聞いた時でし

た。自分の体験を通して、もっと人と深くつ

ながることが出来る、という体験だったと思

います。

一員ということと、男性も多く参加すること

を前提としていると思えるブルーの制服を素

晴らしいと思いました6

またもう一つ、がんの子供への援助組織、

フレンズ・オブ・キャレンの事務所でもボラ

ンティアをさせていただきました。そこでも

素晴らしいソーシャルワーカーやボランティ

ア達と会うことが出来ました。そして、特に

そこでは、病気だったけれど今は元気になっ

ている子供達が、現在病気である子供達の大

きな助け手になっていることを知りました。

病気になると受け身になることが多く、その

反対の「与える」という姿勢が、人生におい

て大切だからということでした。恵理も自分

の病気をはっきり知って、こういうことが出

来るようになって欲しいと心から思いました。

でも、それには先ず、自分の病気を知らな

ければなりません。実は、病気が何かと聞い

た時に本当のことを言わなかったせいか、ア

メリカに行く頃から、 「病気の話なんか聞き

たくない」という風になっていました。

帰国2か月前の5月になってからのことで

す。恵理はジェシカというクラスメートと、

とても仲よくなりました。ジエシカが家に遊

びにきたとき、たまたま私はボランティアの

準備をしていました。病院の封筒を見たジェ

シカは、その病院で妹を脳腫瘍で亡くしたと

話してくれました。そして、ジェシカのお母

様は娘をがんて亡くしたことから、看護婦を

めざして、看護大学で勉強中ということも後

で知りました。

恵理が本当に仲よくなった友達が、妹をが

んでなくしていたことは、偶然とは言えと、

ても大きなことだと感じられました。その時

ジェシカから貰ったセーラという妹の写真は、

今でも恵理の机の上にあります。ジェシカに

出会ったことで．また、ソーシャルワーカー

の助けも借りて、恵理に病名を告げました。

恵理はきちんと受け止めてくれたと思います。

初めに安心したのは、ジェシカのお母様から

の電話で、恵理が、治療の痛さを、 「私もあ

もう一つアメリカで知ったことは、治療の

あと、色々な面で後遺症が起こることが当然

のこととして話されていることでした。たと

えば白血病の後遺症としては、身長が伸びな

いとか、肥満になりやすいこと、第二次性徴

が女の子の場合は早すぎ、男の子の場合は遅

い、また、腎臓、心臓の機能障害があること、

神経系の障害がいろいろあり、特に、LD-

ラーニング・デイスアビリティ、すなわち、

学習障害、勉強が出来ない、特に数学が出来

ないということが多いというようなことを知

ったことでした。

恵理の主治医の先生は、治療の最初から薬

の後遺症については全て説明して下さったの

で、一応解っているつもりではいましたが、

もっと大変なものだと感じました。

がんの治療の後に問題があると考えること

は、皆様には、当然だと思われるかもしれま

せん。でも私がアメリカで聞いた6年前は、

日本ではそうではなかったし、最近まであま

り取り上げられていなかったことです。昨年

もある講演で、 「欧米などではかなり前から

大きな問題になっているが、我が国では数年

前からそういう問題に取り組まなければなら

ないという状況に、やっとなっている」と言

われたのを聞きました。大人のがんが、治る

ことに問題が絞られ、後遺症のことはあまり

問題になっていないのだと思いますが、でも、

小児がん患者は、治ってからの人生の方が長

いのです。

それに、日本では、こういう障害はほんの

数パーセントだとされていますが、恵理と同

じ病気のお友達にも、中学で学校に行くのを

やめたお子さんや、耳や目の障害を持たれて

いる方も多く、親の感じ方としては、統計で
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出ている以上に多くの子供達に何らかの後遺

症が残っているように感じられます。

けれど、医療サイドでこういうことをはっ

きり言われない理由に、治療後の障害が強調

されてしまうと、必要な治療も心配のあまり

受け入れないケースが出てくるのではという

ことと、子供達が、病気の後遺症だから、と

甘えてしまわないかと考えられていることが

あるのではと思います。

ある先生が、こういう後遺症について「障

害が起きる人もいるが、ただの甘えでぐずぐ

ず言っている子供もいるので、疲れたという

ことを額面通り受け取らず、頑張らせるのが

まず始めではないか」と言われた言葉に良く

現れています。確かに、自分の弱さに甘える

生き方は素敵ではありません。私達も恵理に

告知をするまで、彼女が病気に甘えることが

心配でした。でも告知してそういう心配は無

いことが解りました。そして、思ったのは、

がん患者は頑張って頑張って生きてきたのだ

から、今さら甘えるというような心配は必要

ないのだということだったのですが、いかが

でしょうか。

恵理について一番心配していた勉強の問題

でも、アメリカではソーシャルワーカーに、

「自分の問題をはっきり見据えて、それに対

処していくことが大切だと考える」と助言さ

れました。そういう問題を抱えている子供に

は、自分が十分に勉強できないということの

理由を自分で知り、必要なら障害を申請し、

それに立ち向かおうと努力するように励まし

ていく、と言われました。

日本に帰国してからのことですが、主治医

の先生が恵理に直接、放射線や薬がどのよう

に影響を与えた可能性があるかを説明して下

さいました。大丈夫だと思ってはいましたが、

それでも心配しました。でも、今までのよう

に、泣き言を言わなくなり、 1学年降りて、

今までの遅れを取り戻し、しっかり勉強しよ

うと自分で決めました。

話は変わりますが、最近、中高生の犯罪や

いじめや、それが原因での自殺などについて、

子供達が「死」というものがよく解っていな

いのではないかと言われています。そこで、

学校で「死」についての教育をすることが話

題になっています。例えばこれは、昨年12月

の「アエラ」ですが、 『子供たちに「死」を

教える、生きることの自覚一一慶応高校など

の試み」という記事があります。

その点、がんにかかった子供達には、他の

子供達にはない経験があります。昔と違って

治るようになったと言っても、がんは「死」

を意識しなければならない病気てす。また、

がんの子供の多くは、病院で友達の死に出会

っています。恵理も、恵理を妹のように可愛

がってくれた京介君を初め、何人かのお友達

が天国に召される経験をしています。

これは、小児がんへの援助組織、キャンド

ル・ライターズのエッセイコンテストの入賞

作品で高校三年生のJ. L・セシルさんが書

いたものの－節です。 「私は、がんでしたが

今は元気です。病気と戦うのは本当に苦しか

った。でも、闘わないことは死を選ぶことだ

ったから闘い抜いたのです。闘病体験を口に

出来るようになるまで、何年もかかりました。

口にすると、あの苦しい日々をまざまざと思

い出すことが辛かったのです。最初は自分の

体験を作文の宿題に書きました。私ががんで

受けた苦しみを、正直に書けば書くほどクラ

スの友達が深く感じてくれることに驚きまし

た。今、世界中で多くのティーンエイジャー

達が麻薬、アルコール、刹那的なセックスに

溺れていくと報告されています。がんになる

という経験のあとでは、肉体も精神も駄目に

してしまうこんなことをすることなど考えら

れないことです。私は、そういうことをして

いる人々が命の大切さに気づいて欲しくて、

機会があれば話しをしました。でも私のそう

いう行動は無駄だと言われることも、私が真

面目過ぎると馬鹿にされることも良くありま
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す。でもひるみません。なぜって、私のこう 以後の、点滴治療の為に一日だけ入院するよ

いう体験が誰かの心に届いて、生きることの うな時はよく学校を休んでついてきてくれま

大切さが解ってくれることがきっとある、と した。息子がそばにいて本など読んでくれる

信じているからです。」 と、恵理も気が紛れたからです。また、息子

恵理には、これほどの意識はありませんが、が妹の病気に関わることを主治医の先生が励

恵理がきっかけで､骨髄移植の提供者として まして下さったことにも感謝しています。現

の登録をして下さった方もありますし、また、在息子は医師という職業を目指し、医学部の

お子さんが学校で悩んでいたけれど、恵理の 5年生です。私は彼に、妹や妹の友達の辛さ

病気を聞いて子供が変わりました、と言って を見ていた少年時代を忘れない医師になって

下さった方もあります。 欲しい、と思っています。

来年恵理は、高校生になります。 私達の家庭は、病院とは関係ないものだっ

最近まで、看護婦さんになりたいと言って たのですが、子供達二人ともが医療に関わり

いました。彼女にとって病院は大好きな場所たいと考えるようになったことは、恵理の病

なのです。主治医の先生や看護婦さん達に優気がただ忘れてしまいたい辛いことだったの

しく受け入れられる場所だからです。病院の ではなく、積極的に関わっていきたい価値あ

外では頑張らなければならない娘が、ほっと る事柄になっていたのではと、とてもうれし

出来る場所なのかもしれません。看護婦さん く思っています。

になりたいというのは、病院の先生方や看護 娘の病気は本当に辛い経験でした。今でも、

婦さん達への感謝の気持ちを表わす思いから 恵理が挑戦しなければならないことは沢山あ

かもしれないと思うと、そういう風に治療を りますし、同じような経緯をたどってきたお

受けてきたことをうれしく思います。もつと 友達の、つい最近の再発に不安になることも

も、最近は「がんの子供を守る会」の会報や、 あります。でも、これからも、娘が病気であ

病気の本を見て、ソーシャル・ワーカー、ま ったことを家族全員で何かプラスのものにし

た、病院内保育の保母さんも素敵だと言って ていけるような生き方をしていきたい、それ

もいます。 が同じ病気で天国に行かれた子供達やそのご

息子には、病気の始めからとても助けて貰家族に、私達が出来るただ一つのことだと思

いました。普通の小児病棟へ入院の時は、子 っています。

供が来ることは禁じられていましたが、それ ありがとうございました。
●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●O●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●の｡●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●●

在宅のターミナルケアを通して
最後の日まで共に過ごして－－小児がんの親から－－

がんの子どもを守る会会員 二宮道子

私の長男・亮は、涙腺癌で1年9ケ月の闘

病生活を送り、 14歳10ケ月で亡くなりま

した。闘病生活の間、心掛けて来た事は、発

病する前と同じように私自身が子供と接する

ことでした。このことは本人を含め家族皆が、

できる限り普通の生活をすることにつながっ

たと思います。私が子供を育てる時に大切に

思ってきたことは、一人の人間として尊重し、

子供が自立することを願いながら、共に生活

するということです。亮が発病した時私が考

えたことは、その子自身が病気と闘うことの

大切さで、親はどの部分でサポートできるか

ということでした。それまでにも、病気を含

めて子供がどんな問題にぶつかった時でも、
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最も大事にしようと思ったことは、子供自身

の気持でした。

このようなことを私が心に留めて過ごした、

亮の闘病生活について、お話したいと思いま

す。

亮は、二度の腫瘍をとる手術と放射線治療、

再再発の時には1クールの化学療法をしまし

た。その化学療法の効果が無いと診断された

時、在宅でのターミナルケアという経過を辿

りました。最初、病名については「右眼窩腫

瘍」と亮に話しました。いつも、お医者様が

亮に病状の説明を正確にして下さいました。

亮が告知を受けたのは、再再発時の化学療法

をする前でした。但し、 「癌」という言葉で

はなく、化学療法の説明の中で「癌と同じよ

うな病気」と話して下さったそうです。また、

聖路加国際病院へ移り、ターミナルケアに入

る時も、お医者様から説明を受けました。

亮は公立の中学に通っていました。

入院中の亮の不安は、主に勉強と部活の野

球のことでした。勉強に関しては、亮の意志

で勉強道具を持って入院しました。二度の入

院ともに定期テストか受けられず、少々焦り

を感じていたようです。 「休んでいたところ

を5科目分勉強するのはちょっときつい」と

言いながらも、先生からいただいたテスト用

紙に取り組んでいました。このようにできた

のは、級友がとってくれたノート、苦手な数

学の授業のテープ、看護婦さんの励ましなど

が支えになっていたからだと思います。その

テストを先生方が直して返して下さったり、

退院後の理科の実験の補習や先生方の暖かい

励ましの言葉が、亮の頑張る気持を一層ふく

らませる結果となったようでした。部活の方

は、レギュラーになりたい気持が大きかった

ようでした。亮は練習ができない事や体力の

低下を心配していました。術後、病棟の階段

の上り下りをしたり、ハンドグリップを使っ

たりしていました。病院でできるわずかなト

レーニングをして、気持を落ち着かせようと

していたようです。

病気が再再発するまで、入院中以外、亮は

幸いなことに、ほとんど普段の生活を送れま

した。病気の為に普段と違ったことと言えば、

一部の髪の毛が抜けてしまったこと、右眼の

瞼がしっかり開かないこと、右の目尻に手術

の傷があること、目薬をささなけれならない

こと、定期的な通院ぐらいでした。注意する

ことは、術部の右眼横を3ケ月程ぶつけない

ようにすること、眼の見え方の変化と頭痛や

目の痛みをきちんと言うことでした。

最初の術後の退院は、放射線治療の途中で

した。退院翌日にはもう部活の朝練に参加し

ました。午前中に授業を受け、午後には1時

間半近くかかる病院へ放射線治療に行きまし

た。私の気持としては、通院するだけでも大

変なので治療に専念して欲しいと思っていま

した。私の心配を亮に話したところ「大丈夫。

具合が悪い時は言うから｡｣と答えました。

自分で朝早く起き頑張る亮の姿から、病気

になんか負けていられるかという気持が伝わ

ってきました。亮を支えているのはこういう

気持なのだと改めて感じました。私の心配は

亮が一生懸命生きて行こうとする姿勢を認め

ることで、亮に任せて大丈夫だと思えるよう

になりました。

放課後の部活については、ボールを使うた

め、目が見えにくくなるので危険が生じる可

能性がありました。手術直後は眼球を圧迫す

る腫瘍がなくなるので、視力が良くなってい

ます。が、いつ頃からどのような状態になっ

て行くかわかりませんでした。注意すること

は、先程話したように本人にしかわからない

ことでした。がまん強い性格、自分のしたこ

とは他のせいにしない子供だったので、病状

の変化をどの程度の時に亮が言えるかが私は

不安でした。

亮は小さい頃から高校野球に憧れ、小学3

年生から野球を続けていました。危険性があ

るからといって簡単に「辞めなさい」とは言
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られました。この治療は、その症状を一層強

くさせるもので、 「これで治る。」と確信を

持たなければ耐えがたいものでした。

化学療法は、 1クールでははっきりした結

果が出ないので2クールする、この治療の効

果が出なければ、右の眼窩摘出手術をすると

言われました。このような苦しい延命治療を

したところで、亮にとっては一体何になるの

だろう、という思いが込み上げてきました。

そんな頃、聖路加国際病院の細谷先生にお会

いする機会ができました。お忙しい中、私の

話を親身になって聞いて下さいました。細谷

先生は、痛みや吐き気はコントロールできる

ことや、ターミナルケアについてのお話をし

て下さいました。それは、亮の命が助かると

いうお話ではありませんでしたが、私の心の

中に光が灯されたような気持になりました。

このまま大学病院にいて、苦しい延命治療

を受けるのは、亮にとって、幸せなのだろう

か？それよりも、辛い症状を可能な限り緩和

していただき、自分がしたい事をできるだけ

する方が、どんなに幸せかと私も主人も考え

ました。化学療法が1クール終わった時、聖

路加国際病院へ移りました。転院して4日目

位で辛い症状がコントロールされました。そ

れまでできなかった、食事、読書、勉強、弟

の周とのおしゃべりなどができるようになり

ました。でも残念ながら化学療法の効果がな

いとわかりました。そしてターミナルケアに

踏み切りました。ターミナルケアは、亮の希

望で在宅で訪問看護を受けました。

家での生活が始まり、亮は4日間程、全く

普段の生活ができました。自分の部屋の片付

けをして、おこづかいの予算や5科目のチェ

ックポイントをメモしたようでした。教科書、

ノート、プリン|､類の整理をし、既に新学年

が始まっていた学校へ、いつからでも行ける

ように、準備をしたようでした。

段々と寝ている時間が多くなり、食欲がな

くなって来ました。でも、自分で目薬をさし

えませんでした。亮と練習内容について話し

合おうとしましたが、 「お母さんが練習する

訳じゃないから、話したってわからないと思

う。練習するのは僕で、僕がやりにくいかど

うか、危ないかどうかを判断する事だ。自分

でわかるから大丈夫だ。」と言い、話し合い

ができませんでした。

顧問の先生には、病気の状態と亮の気持を

伝えました。私は後どれだけ野球かできるか

わからないので、できれば亮の希望通りに練

習をさせて欲しいとお願いしました。その時、

先生は「もし二宮君が怪我をしても、相手の

せいにはしないと思うが、怪我をさせてしま

った生徒は心に傷か残ると思う。その生徒の

ことを考えると、本人の判断に任せて練習を

させるというのは、とても難しい｡｣と話され

ました。冷静に考えてみると、自分の子供し

か思えず、無理なお願いをしてしまったと反

省しました。でも先生は、生徒達の様子を見

た上で、そのお願いを聞いて下さいました。

部員を集めて注意した訳ではないのに、皆

が亮の眼を気遣いながら練習しているのを見

て、先生は亮が自分のことをきちんとわかっ

ている生徒だと判断し、亮に任せて下さった

そうです。亮を信頼し見守って下さった顧問

の先生、亮の眼を気遣ってくれた仲間達のお

蔭で、亮が精一杯野球ができたことを感謝し

ています。

次に転院を考えた時のことをお話します。

再再発の時、既に髄膜まで浸潤しているの

で、治療としては化学療法しかないと言われ

ました。それも症例がほとんどないため、効

果があるかもしれないといった程度のもので

した。この治療を受けさせるべきかどうか悩

みました。数人のお医者様のお話を聞き治療

をすることに主人と決めました。この時の入

院では、かなり強い痛みがあったようでした。

モルヒネを使うことをすぐに承諾しましたが、

緩和ケアをしてもらえませんでした。頭痛、

眼の痛み、吐き気が続く中で化学療法が始め
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たり、経口の薬はしっかり数を数え飲んでい

ました。調子の良い時間には起きて、新聞、

本、漫画などを読んだり、ファンである日本

ハムの野球の試合をテレビやラジオで楽しみ

ました。パソコンも使いました。これは、亮

が家にいても世界が広がるようにと、主人が

考え、購入しました。日本ハムのデータを入

れたり、自作の小説を入れたりしました。こ

のころは、亮は野球をあきらめ、小説家を目

指すと話していました。

そんな生活をしていたところ、頭が重い、

眼が痛い、身体かだるいなどと訴え出しまし

た。お医者様に経口薬の数を調節していただ

きましたが、身体全体の倦怠感がどうしよう

もなく辛いようでした。右眼の突出がひどく

なってきたことも、亮の不安を大きくしたよ

うでした。それでも「家にいたい。」と言っ

た亮の希望を叶えるのが、私達家族ができる

唯一の事でした。病院でも家でもできること

は同じというお医者様の説明を納得し、困っ

た時には電話ですぐに指示していただけるの

が、私達の支えでした。

自分の部屋で寝ていたのが、私達の寝室の

隣の部屋で寝るようになりました。そこから

は居間も台所も見えました。夜中に「眼のガ

ーゼを交換して欲しい。」と私を起こし「こ

の時間が体調の良い時間なんだ。」と言って

30分位話をし、 「これから少し眠れる時間

なんだ。」と言って寝るのが日課となりまし

た。亮が寝る所にベッドを借り、居間にはリ

クライニングチェアを置きました。気分の良

い時にはそこに座ることもできました。玄関

に人が来て話していると、亮の呼ぶ声が聞こ

えないので、主人が亮の枕元にチャイムのス

イッチをつけました。亮が自分の部屋にいた

時は遠慮をしていた周も、声をかけやすくな

ったようでした。亮が家族と一緒にいると感

じることで、心が安らぐ時が少しでも多く持

てれば、と思いました。

ターミナルケアに入ってから亮が希望して

いたのは、本人が幼い頃過ごした家でもある、

私の実家への訪問でした。実家には、親しく

していた同学年で野球部に入っている従兄弟

がいます。5月の連休にその事を予定してい

ましたが、その1週間程前から、食事は一口

二口位しか食べられず、薬をなんとか飲むと

いう状態で、ほとんど寝ていました。こんな

状態で行けるのか、亮は不安だったようです。

私も心配で行かせて良いのかどうか迷ってい

ました。主人は可能な限り、亮がしたい事は

させたいと考えていました。また、細谷先生

からは､｢何かしたい事があればそれをサポー

トします｡｣と、心強いお話がありました。

実家へ行く前日、看護婦さんとチャプレン

がいらして下さいました。看護婦さんが亮の

身体を丁寧にみて下さり「行っても大丈夫｡」

と亮に話してくれました。そしてチャプレン

は亮の傍でお祈りして下さいました。看護婦

さんの言葉とチャプレンの祈りは、私にとっ

て大きな励ましとなりました。その後、亮が

「行く用意は自分でするから｡｣と言ったので、

行こうとしている気持が確認でき、私の迷い

がふっ切れました。完全にはおさまっていな

い吐き気が一番の心配でしたが、私がエチケ

ット袋をすぐ出せるようにし、周と荷物を分

けて持ちました。主人は亮を支える役でした。

車、新幹線、タクシーと乗り継いで行きま

した。脱毛のため帽子をかぶり、右眼には眼

帯をし、やせてしまった身体で、乗り継ぎの

通路、階段を、支え無しで自分の力で何とか

歩こうとする亮の姿は痛々しいものでした。

実家での亮は、布団に横になっていて薬を飲

むのが精一杯という様子でした。でも帰宅す

る前日は、従兄弟と一緒に日本ハムの試合を

テレビで見ながら、少しおしゃべりもしまし

た。最後の夜は亮の希望で、その従兄弟の部

屋で二人で寝ることができました。

こんな大変な状態の亮を連れて行く事を受

け容れてくれた私の実家の人達の理解や、も

どすことがあっても亮と一晩一緒に過ごして
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くれた従兄弟のやさしさのお蔭もあって、実

家への訪問は、無事終えることができました。

帰宅した翌日、お医者様と看護婦さんに､｢従

兄弟と話ができて楽しかった｡｣と亮が笑って

言ったそうです。このことを聞き、私は楽し

いひと時を過ごせたのだとほっとしました。

その一週間後、日本ハムの試合を東京ドー

ムで観戦しました。これは主人の計画で、動

ける間は何かさせたいという気持から出たも

のでした。この事は看護婦さんからも、生き

る意欲に繋がると勧められました。亮には前

もって計画を話し、どうするかを尋ねました。

当日、朝「調子悪い。脳が重い。」と辛そ

うに話しました。が出発前には、2階の自分

の部屋へ行き、双眼鏡や財布などをバッグに

入れ、用意をして下りて来ました。その頃は

ほとんど寝ている亮が、どれだけの間坐って

いられるのだろうか。たとえ30分でも「帰

る。」と言い出すまで見ていればいいと思っ

て車で出かけました。

席に着くと、亮をはさんで私達が坐わり、

何かあってもすぐ助けられるような態勢でい

ました。数回もどしましたが、周りの人達に

は気づかれないで済んだようでした。試合は

シーソーゲームで延長戦、面白かったのか、

なんと3時間近くじっと坐って見ていました。

ドームを出て駐車場まで歩くと、さすがに疲

れてしまったのか、肩で息をしていました。

疲れていたと思うのに、亮は帰宅してすぐ

には横にならず、周が東京ドームで買いに行

ってくれた、おみやげを眺めていました。

この後も主人が計画を立てていましたが、

失明のため、亮の意志で中止にしました。

ターミナルケア中も亮は、自分でできる事

は自分でしていました。 「母の日には何もで

きなかったね｡｣などと人の事にも気を遣った

り､｢中間テストか期末テストかどっちか受け

なくちゃ｡｣とか､｢日本ハムの載っている新聞、

僕の部屋に置いておいて。」などと、希望を

持って前向きに生きていたと思います。

その後、頻繁に痙鐙を起こすようになりま

したが、最初の痙鐙を起こす数十分前には、

周にテレビでしている日本ハムの試合につい

て聞き、二人で話をしていました。

看護婦さんの指示で点滴のデカトロンを速

く流して、痙鐘が少しおさまりやや意識があ

がってきた時、私と主人が亮の着替えをした

り、うがいのコップを渡したり、ティッシュ

を取ったりするのに対し、亮は一つ一つのこ

とに「ありがとう」と言い続けました。この

ことは死を受容したと共に、今まで亮が関わ

った総ての人への感謝の気持だと私達は受け

取りました。亮らしく生きた、亮が遺した皆

への言葉だったと思います。

最後まで亮が亮らしく生きることができた

のは、ターミナルケアを在宅で受けられたこ

とが大きいと感じています。家族皆がそれぞ

れ、亮の最後の日々と関わることができたこ

とは素晴らしいことでした。在宅を支えて下

さった、細谷先生をはじめスタッフの方々に

は、心から感謝しています。私自身、在宅看

護に不安がなかった訳ではありません。けれ

ども家族や親戚の協力、お医者様と看護婦さ

んへの信頼、チャプレンの電話での励まし、

私が通っている教会の神父様の訪問などが、

その不安を打ち消してくれました。

また、訪問看護の度に、 「周君はどうです

か？」と、お医者様や看護婦さんに次男のこ

とを気にかけていただいたこと、周が比較的

自分の気持を私に話す子供なので、私は周に

も心をかけられたように思います。

このような長男の闘病生活から感じたこと

は、病気になった子供が、その病気を自分の

問題として取り組むことで、子供自身が自分

の生き方を選び、歩んで行けるということで

した。そのことに必要なのは、周りで関わる

人達が、その子自身の生き方を認め、それを

支え、協力することだと思います。これらの

ことが小児がんの子供達の生活の向上につな

がって来ると考えています。
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色々な苦しみを乗り越えて＜闘病の跡＞

－－骨髄性白血病とともに生きて－－

17歳 加藤裕子

私は13歳のときに、急性骨髄性白血病を

発病しました。それまでの私は特別大きな病

気をすることもなく、病院に行くこともあま

りありませんでした。それが突然の発病で、

---年も入院することになるなんて思ってもい

ませんでした。入院前の私は中学2年生で一

学期の春頃から、頭痛や腹痛が多くなりまし

た。それでもまだその頃は元気で毎日学校へ

行って楽しく過ごしていました。ある日、友

達と出掛けた時に自転車で転んで膝に擦り傷

を作りました。ちょっとした擦り傷なのに、

なかなか治りませんでした。また舌を噛んで

口内炎になると、いつもならすぐ治るのに、

どんどんひどくなってとても痛い思いをしま

した。夏休みの頃は体のだるい日が多くて、

何かをしようという気力が起きませんでした。

この頃、足に赤い斑点ができていることに気

づきました。 「一度病院に行こう」と母に言

われていたのですが、病院はとても怖いイメ

ージで、絶対に嫌だったのでそれ以来、体の

ことは母には言いませんでした。二学期が始

まり、いつも通り学校へ通学途中、足が張っ

て歩くのがとても辛くて、何度か休みながら

行きました。学校までそんなに遠い距離でも

ないのに遅刻をして校門のところで先生に怒

られました。その日は朝から体育祭の練習が

あったのですが、体がだるく足が張って練習

には出られませんでした。保健室に行って熱

を測ってみると38度くらいありました。早

退することになり、迎えに来た母にそのまま

掛かり付けの近くの小児病院に連れて行かれ

ました。以前から思春期による貧血と言われ

造血剤を飲んでいましたが、顔色がよくない

のでその日は血液検査をすることになり、結

果は二日後ですということで帰りました。翌

日まだ微熱が続いていたので学校を休み、自

分の部屋で寝ていました。

午前11時頃、病院から電話がかかってき

て「今から大学病院を紹介しますので、至急

入院して下さい」と言うことでした。私は一

瞬何がなんだかわかりませんでした。そして

入院という言葉に不安な気持ちで病院に向か

いました。涙もでてきました。足が張って駅

の階段を上がるのも歩くのもとても辛くて、

病院はすぐそこに見えているのに、そこに着

くまでの時間がとても長く感じました。そし

て、私をもっと怖くさせたのがその病院の大

きさでした。大きな大学病院・ ・ ・そこは文

京区にある順天堂大学医学部付属順天堂医院

と言う病院です。今まで大学病院なんて行っ

たこともなかったし、こんな大きな病院で何

をされるのかと思ったらもっと怖くなって涙

が止まらなくなりました。 「きっと大変な病

気なんだ」と、悪いことしか考えませんでし

た。 「いったいこれからどうなるんだろう」

と不安でたまりませんでした。それから小児

科外来で診察を受けて、入院の手続きを済ま

せ十階の小児病棟へ上がって行きました。病

室に入ると沢山の検査がありました。どうし

てこんなに検査しなければならないのかと、

不安でどうしようもありませんでした。そし

て、私の病気は貧血と聞かされ、一カ月位で

退院できるんだと思っていました。気持ちも

落ち着いてきました。それから数日後、治療

の都合により個室に移されました。そして担

当の先生から、入院が一生かかること、副作

用の事、髪が抜けることを聞きました。それ

を聞いたとき「もう本当に嫌だ」と思いまし

た。それでも飛び出して家に帰ることはでき

ないし、仕方ありませんでした。治療が始ま

ると副作用が始まり、寝ても覚めても気持ち

が悪くて、吐き気はするし、何も食べられな
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いし、泣きたい気持ちでいっぱいでした。髪

の毛も抜け始め、怖かったけれどその自分の

姿を鏡で見たときは「どうしてこんな思いを

しなければならないの」と泣きました。その

うちテレビで見たのを思い出し、 「吐き気が

するのは抗ガン剤ではないだろうか」、髪が

抜けるのは「もしかして白血病？」と自分で

思いました。 「私はもう死んでしまうのだろ

うか」と本当にそう思いました。飲んでいる

薬を見て、これは何の薬なんだろうとずっと

考えて、こんなの飲んだって仕方ないとそこ

まで思った時もありました。でも両親や周り

の人の私に対する一生懸命な姿を見ていたら

「大丈夫、きっと違う、治って退院できるん

だ」と考え直し、頑張りました。それから感

染し肺炎を起こし、死んでしまった方がどれ

だけ楽かと思うほど苦しい思いをしました。

白血球も上がり、元気になって初めての外泊

をした時は、家がこんなにいいものだとしみ

じみ思いました。それからは最初のようなす

ごい辛さはなく、同じ治療と外泊の繰り返し

でした。その間に色々なきっかけにより、自

分の病気がなんであるか分かってきました。

でもはっきり告知を受けるまでは、どこかで

打ち消しながら毎日を過ごし、－－年間の入院

生活を終えました。

と開き直りまた同じように毎日過ごしていま

した。でも開き直ったつもりでも、ひとりに

なった時などどうしても考えてしまい苦しく

なるときがありました。告知を受けたのは、

それから4カ月後でした。

その頃は一番楽しいときでした。彼もでき

て、友達とも毎日のように遊んでいました。

告知を受けた日はちょうど彼と会って帰って

きた日でした。突然の告知に思わず涙がこぼ

れました。今まで言いたくても言えなかった

「どうして私なの？」と言う言葉をその時、

初めて口に出しました。 「みんな同じ病気に

なってみればいい、そうすれば私の苦しみが

わかるから」とまで言ってしまいました。そ

の頃外来で「白血球が下がってきているから

骨髄検査をしよう」と言われているときでも

あったので余計でした。それから2週間後、

骨髄検査をしました。結果がでる間「今は絶

対入院なんかしたくない」とそればかり考え

ていました。その日は一番の仲良しの友達と

母が一緒に来てくれました。結果は最悪でし

た。再発ということで再入院をすることにな

り、先生に「二三日家で気持ちの整理をして

きなさい」と言われましたが、何日あったっ

て気持ちの整理なんてできないと、自分自身

の気持ちはどうしようもありませんでした。

病院の帰り道真っすぐ帰る気がしなくて、

駅で母と別れました。 「もうどうでもいい、

どこか遠くへ行ってしまいたい」そんな気持

ちでした。その日の夜、彼にも電話で入院す

ると泣きながら報告しました。その時は入院

する悲しさだけで彼に話をしていましたが、

いろいろ考えていたら、ある大きな問題に気

づきました。それは彼や友達に本当の病気の

ことを話さなければならないということでし

た。その事は私にとって大きな悩み、苦しみ

となりました。彼や友達が白血病がどんなも

のか知っているのかどうか分かりませんでし

たが、本当のことを言ったらどうなるんだろ

うと、その事で泣いた夜もありました。この

それから高校に入り友達も変わり、今時の

高校生生活をしていました。毎日が本当に楽

しかったです。そんな生活が一一年くらい続い

たある日、私の病気について両親が先生から

説明を受けるために書かれたメモ書きを偶然

見つけたのです。薄く書かれた白血病と言う

文字に、 「やっぱりそうか・ ・ ・」と思いま

した。でもそれを両親に見せて聞くことはで

きなくて、両親から何か言ってくれないかと

わざと自分の机に広げて置いておきましたが

それでも両親は何も言ってくれませんでした

それからしばらくはそのことで落ち込んでい

ましたが、 「もう退院したんだから大丈夫」
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ときは病気の苦しみより、こう言った苦しみ

の方が大きかったと思います。でも入院は長

くなるし治療で髪も抜けるし、いずれわかる

事なので話さないわけにはいきませんでした

理解してくれるかどうか不安でしたが全てを

話しました。彼も友達も理解してくれて受け

止めてくれました。とても嬉しくて、気持ち

も楽になり、早く元気になって退院したいと

頑張る気持ちになれました。

「病人だからって気は使わないからな」と

言ってくれた事があります。その言葉はとて

も嬉しいものでした。髪が抜けることに関し

ては、 「髪なんてまたすぐ伸びるんだから」

と、逆に励ましてくれました。時々「死ぬな

よ」と、言って帰って行きました。そんな言

葉は「頑張ってね」なんて言われるより、ず

っと嬉しい言葉でした。彼や友達と病気のこ

とを一緒に話したり、悩みを聞いてもらった

りすることもできました。そして初めて病気

と向き合えました。

どうなるのか分からないのですから、病気だ

からと特別な目で見ないで、若い子たちにも

もっと理解してほしいと思います。それだけ

で元気になれるし、何よりガンバって早く治

したいと、病気と闘う気持ちになれるんです。

だからきちんと受け止めてあげてほしいと思

います。

自分が闘病したからそんな気持ちになれる

んだと言われたら、そうかも知れませんが、

私はそんな気持ち力特てるようになってよか

ったと思っています。心の痛みを分かってあ

げられ、思いやりを持ちたい。思いやりは結

局自分に返って来るものだと思うんです。ま

たいろいろな人の心が見えるようになった気

がして、良いのか悪いのか分かりませんが、

人を選ぶようになってしまったところがある

かも知れません。

告知については、したほうが良いのか悪い

のか、その人によって分かりませんが、私の

場合は良かったと思っています。一人で悩ま

ずみんなと病気のことを話すことが出来るし、

病気をきちんと理解して、やっぱり告知を受

けて良かったと思います◎

今、この病気は昔のように不治の病ではな

くなったし、それに私たちの年齢になると、

自分の病気は何なのかと知りたくなると思う

のです。そうなると自分で医学書を見たり、

飲んでいる薬を調べたりするのではないかと

思います。実際私はそうでした。私が初めて

医学書を見たのは、最初の入院の二回目の外

泊の時でした。一回目の治療中に白血病では

ないかと思いました。でも「きっと違う」と

考え直しましたが、やっぱり疑っていたこと

が気になって調べてみました。医学書に書い

てあった事は私の症伏と同じでした。そして

助からないようなことが書いてありました。

私はやっぱり白血病なのかなと思いましたが、

自分は元気で外泊もしているから違うんだと

また考え直しました。今はどうか分かりませ

こうして私は傷つくこともなく通り抜けら

れましたが、実際に彼の事で傷ついた人達も

知っています。その中の一人はとても強い子

だったので、一瞬は苦しんだけどすぐ立ち直

り、 「早く元気になって、もっといい人見つ

ける」と前向きに闘っていました。もし私だ

ったら、入院も治療もなにもかも嫌になって

しまったかも知れません。傷つけられる子の

中にはそんな子も沢山いると思います。 「ど

うして病気だと嫌なの？」 「じゃあ今までは

何だったの」と悔しくなります。自分がその

立場になったらどう思うの？、と言ってやり

たいけれど、でも言ったところで何も感じて

はくれないでしょう。大人なら何でもない事

でも私たちの年頃では受け止められる子と、

受け止められない子がいるのは仕方ないこと

なのでしょうか・ ・ ・元気な時ならどんなに

傷ついても平気だけど、闘病中に傷つくこと

はとても辛いことです。どんな人だっていつ
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んが、あのころの医学書にはそんなことが書

いてありました。もし、今もそうだったら、

きっと悲観してしまう子もいると思います。

そんな気持ちを、入院していればぶつけるこ

とも出来ないし、親にも言えなくなってしま

います。私自身、告知はもっと早くして欲し

かったと思っています。一番最初の治療中に

自分で白血病だと思い、きっと違うんだと思

い直すまでの間は本当にどうしようもない気

持ちでした。死んでしまうのだったら、薬な

んて飲んだって仕方ないと思ったとき、薬を

ペンですりつぶしたこともありました。こう

して悲観してしまう前に、今は治るというこ

とを最初に言って欲しかったと思います。私

ははっきりと告知を受けてから、自分の闘病

記を書くことも出来ました。そのお陰で沢山

の人に出会うこともできたし、沢山の手紙も

頂きました。小児がんの子供たちをはげます

イベントにも参加することができました。告

知を受けることは辛いけど、受けなければ始

まらない事もたくさんあるることが分かりま

した。

この病気の辛いところは治療期間が長いと

いうことです。薬の投与は五日間から一週間

くらいですが、その後白血球が下がってくる

と、外部からのいろいろな菌に感染しやすい

ために、どんなに元気でも部屋から外に出る

ことはできません。その期間をガウンといっ

て、面会者にはガウンとマスクをつけてもら

います。ガウンの期間が長いので結構ストレ

スがたまります。ふだんはあまり外には出な

いのですが、どういうわけかガウンになると

出たくなるんです。家に電話をかけに行くこ

ともできなくなってしまうので、そんな時は

友達からのポケットベルのメッセージが唯一

楽しみでした。治療が始まると、熱を出しま

せんように・ ・ ・と思うのですが必ず感染し

て40度以上の熱を出していました。毎回な

ので「またか！」と言う感じで、カレンダー

を見ながら、後何日くらいだろうと数えるよ

うになりました。薬で一時熱が~ドがると少し

元気になるので、日記を書いたり手紙を書い

たり音楽を聴いたりしています。いくら17歳

の私でも、熱を出して具合の悪いときは、や

っぱり心細いので、毎日欠かさず来てくれて

いた母にはとても感謝しています。母は色々

な面で私の気持ちも分かってくれて一番の話

し相手でした。母は時々「もう親やめるから」

なんて言いながら帰って行く日もありました。

そんなときは笑ってしまいます。

最初の入院のとき良かったことは、養護学

校の訪問教育を受けられたことです。長い入

院生活なので授業のある日は楽しみでした。

先生と話をしたり、色々なことを教えて貰っ

たりする時間は私にとって本当に少ない楽し

みでした。同じ部屋の子達も授業を受けてい

るときはいつも笑っていました。病室の中で

笑顔を見ると私も嬉しくなります。気分の悪

いときは話だけで終わることもありましたが、

逆に話をしていると、具合の悪いのを忘れる

時もありました。その時に出会った私の担任

の先生はとても良い先生でした。公立の中学

校の先生とは心も気持ちも全然違いました。

養護学校の文化祭に招待されて、実際に障害

を持った子供たちと触れ合うこともできまし

た。障害を持った子供たちにたいして先生方

は体当たりで接しているんです。そんな姿を

見て、養護学校の先生は素晴らしいと思いま

した。子供たちもみんな素直で純粋で、先生

の愛情をしっかり受け止め、きちんと返して

くれるんだなって思いました。今、何不自由

のない少年たちの事件が多いけれど、そんな

少年たちは、健康でも心が満たされていない

からなのでしょうか。どんな理由があるか分

からないけれど、そんな少年たちに自分のこ

とばかり考えないで、もっと周りに目を向け

て、世の中にはもっと苦しい子供たちが沢山

いて、それでも一生懸命生きていることを、

見て、知って、考えて欲しいと思うし、命の
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大切さも分かってほしいと思います。そして

吃きたくても生きられない子供たちがたくさ

んいることも知ってほしいと思います。

長い闘病生活においては、院内で友達を作

ることも大切です。私の場合は小児病棟だっ

たので小さい子が多かったけれど、小さい子

でも．一緒に遊んであげるだけでも楽しいです。

私には年の離れた妹がいるので、みんなとて

も可愛かったです。一人でいろんなことを考

えてしまうので子供たちの相手をしていると

忘れられるときもありました。

二度目の入院では担当の先生から、整形外

科病棟に同じくらいの年の子がいるよと教え

てもらいました。偶然小児病棟で友達になっ

た子が、整形外科病棟に入院してそこで友達

になった子たちを紹介してくれました。その

子たちとは治療が少し似ていて、いろいろ気

持ちの面で共感できることばかりなので、話

をしていても心の底から分かり合えました。

悩み事の相談にのったり、聞いて貰ったりし

て、時には辛いことを全部忘れるくらい、み

んなで楽しい話をしてはしゃいだこともあり

ました。同じ苦しみを持った者同士、話をし

ていても何でも通じてしまう。嬉しいという

か、それが本当だよれみたいな、言葉では言

い表せないそんな気持ちでした。

看護婦さんも時間があると良く話し相手に

なってくれて、いろいろな悩みを聞いてくれ

ました。辛いとき本当に心が救われました。

それから家族の有り難さ、大切さを改めて実

感しました。小さな妹は学校から帰って、出

迎えてくれる母がいなくても頑張ってくれま

した。弟は私の好きな曲をテープ'にとってく

れたり、夕方妹の面倒を見てくれたりしてい

ました。母は午前中仕事をして、それから毎

日欠かさず来てくれました。父は仕事が休み

の日はどんなに疲れていても、必ず来てくれ

て遅くまでいてくれました。やっぱり家族が

いちばんです。安心できるし、なにより暖か

い。私も家族を大切にして行きたいと思って

います。その他たくさんの人の優しさに触れ、

自分も人に優しくなれるようになりました。

病気になったことは不幸なことだけど、ひと

の心の痛みや苦しみが分かってあげられるよ

うになりました。 「私の苦しみなんて誰にも

分からない」なんて言ってしまったこともあ

ったけれど、どんな人でもその人の立場にな

らなければ、全て分かってあげる事は出来な

いけれど、でもそれは仕方のないことなんで

すね。自分に何の苦労もなくてそんな気持ち

になれる人がいたらそれはすごい人だと思い

ます。私は元気で普通の高校生をしていたら、

人の気持ちなんて考えることも出来ず、平気

で人を傷つけ、わがままにしたいことをして、

毎日、今時の高校生活をなんとなく送ってい

たのではないかと思います。

順天堂医院は私に大切なことを学ばせてく

れた大切な場所でもあります。生きることの

難しさ、生きることの喜び、人に対する優し

さと思いやり、 、人はみんな同じ、そして人

は一人では生きて行けないということが分か

りました。

それから、素晴らしい私の担当の先生方に

感謝しています。先生方は患者の気持ちをい

つもいちばんに考えて下さいます。時間があ

れば、色々な話も一生懸命聞いて下さいます。

学校の先生よりずっと親しみがあって信頼で

きます。こんな先生方に出会えて本当に良か

ったと思っています。担当の先生方はじめた

くさんの人にいただいた沢山の愛を大切にし

て、元気なときには忘れていた『今生きてい

る』と言うことを忘れずにいたいと思います。

そしてどんな人でも命あるものは、明日とい

う日はわかりません。だから「先を生きる」

のではなくて、今このときを精一杯生きるこ

とが大切だと思っています。
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喘息と私＜闘病の跡＞

高等学校一年生 玉田美希子

私は－－歳のときから喘息です。今までの喘

息との二人三脚の生活を振り返って、思い出

に残っていることをお話しします。

私は小さい頃から明るくて活発だったので、

どこから見ても病気をもっている子には見ら

れませんでした。それで誤解が生じることが

多く、沢山悩んだり苦しんだりしました。

小学生のときの生活は、朝起きた時も夜寝

ているときもずっと小発作で、胸の音がきれ

いな方が珍しいという生活を送っていました。

私の喘息は、朝異状がなかったとしても、急

に発作が起こることもあるので、いつでも直

ぐ連絡が取れるように、母はポケットベルを

持って外出していました。学校では咳き込ん

で授業を妨害してしまったり、友達に嫌がら

れたりしました。

一二年生のときの担任の先生は、発作が出

ると嫌な顔をして、冷たい目で見ることがた

くさんありました。

三四年生の頃は、咳き込む私のそばにいる

と、風邪がうつったりするのではないかと思

ったらしく、友達がそばに寄ってこなくなり

ました。学級会でグループ分けをするとき、

「私も入れて」と頼んでも、どこにも入れて

もらえず寂しい思いをしました。その他にも

色々なことがあり、いつも独りぽっちだった

ような気がします。そのような友達関係のこ

となど、苦しいことや寂しい気持ちを親に話

したくても、喘息で迷惑をかけているという

思いや、何事にも「頑張らなくちゃダメじゃ

ないの」と、いやというほど言われ続けてい

たので何も相談することが出来ませんでした。

あの頃の毎日は、とても長くて暗くて、何と

も言い表しようがありません。今回の育療学

会をきっかけにこの頃のことを思い出して、

母に「あの頃のお母さんは、悪いけど鬼だっ

たね」と言ってしまいました。そういうこと

が母に言える自分になったんだなと気づきま

した。

喘息は咳が出なくてもゼーゼー、ヒューヒ

ューといって胸が苦しくなることもよくあり

ます。そんなとき、保健室で休養をとった後、

授業へ戻って行くと「仮病だ」と思われたこ

ともよくありました。

体育では、運動をすると苦しくなることが

よくあります。マラソンやバスケットボール、

サッカーなど、持久力が必要な種目ではよく

発作が起こっていました。普通の生徒がグラ

ンド5周のところを3周にしてもらったら、

「サボってる」とか「嫌だから走らないんだ」

などとよくいわれました。

こんなことがほぼ毎日続くのですから、本

当にストレスがたまりました。でもその中で

養護の先生や音楽科の先生には、大変理解を

示していただいてとても心強かったです。そ

の例として、体育のマラソンで運動発作を起

こしたとき、回りの友達は始のうちは「大丈

夫？」などと声をかけてくれるのですが、慣

れてくると「また？やりたくないから咳が出

るんじゃない？」といろいろ言ってくるよう

になりました。そんなとき、養護の先生がよ

く注意をして下さいました。音楽の授業で、

苦しくて歌やリコーダーが出来ない時「休ん

でいいよ」と声をかけてくれることが度々あ

り嬉しかったです。

五年生になってからは、あまり体調がよく

ありませんでした。ベネトリンとインタール

の吸入を一日5回から6回していました。吸

入は朝起きたときが1回目、 2校時が終わっ

た後の中休みと、給食が終わった後の昼休み

に1回づつ。この2回目と3回目の吸入のと

きは、母がそのつど学校に来て行いました。

保健室を借りたのですが、毎日続くにもかか

わらず、気持ち良く協力して下さった養護の
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先生に、大変感謝していると母が言っていま

した。そして学校から帰って4回目に吸入を

して、寝る前が5回目です。夜中にも苦しく

なることが多く、この時が6回目になりまし

た。一学期はこのような日日が毎日続きまし

た。7月には林間学校がありました。予想通

り、学校からは「できれば参加してほしくな

い」と言われたそうです。その後いろいろな

話し合いの結果、母が一緒なら参加できると

いうことになり、母がついてくることになり

ました。二学期になって体調はますます悪く

なり、とうとう長期入院になってしまいまし

た。五年生の二学期に入院し、六年生の三学

期始まで1年間余りの入院になりました。今、

その頃の入院を通して振り返って考えてみる

と、喘息の子供には何かしら精神的な圧迫が

あるような気がします。内容は人によって、

それぞれ違うと思います。あまり上手くは言

えませんが、喘息で親に迷惑をかけていると

いう申し訳ないという気持ちや、感謝の思い

はあるのですが、そのことで自分の意志や意

見が言えなくなってしまうのです。子供がこ

ういう心境になっているということに気づく

親はどれくらいいるのでしょうか？親元から

離れると自分自身を見つめられるようになり

何事にも積極的に慣れるような気がします。

そして中学生になって、毎日の小発作はな

くなり、一日3回くらいの吸入になっていま

した。今から振り返ってみると中学では、勉

強が出来るか出来ないかで人格さえも決めら

れてしまうという印象があります。というの

は、私は長期入院の間に、いろいろな理由で

勉強がとても遅れてしまい、中学1年の始の

頃は、全く勉強について行けませんでした。

そのことで同じクラスの男子から、からかわ

れたり嫌なことを沢山言われました。塾へ行

く体力もないし、第一、小学校の授業にさか

のぼって教えてくれる塾はありません。仕方

なく、両親が科目別に勉強を見てくれること

になりました。徐々に成績は上がってきたの

ですが、勉強を教えてくれる親に申し訳ない

という気持ちから、生活全般にわたって自分

の意見が言えなくなってしまいました。試験

の度に発作が出たのは、親に勉強を教わって

いるからには、良い点を取らなければならな

いという心の圧迫から来たのだと思います。

この他にも体育の授業のことで大変悩みまし

た。

私は体育という教科自体は嫌いではありま

せん。でも、体調があまり良くないので様子

を見ながら授業を受けなければならない時や、

発作が出ると予想される種目の時には、前も

って言っておくと、そんな話をするだけで、

この子は出来ないというイメージを作ってし

まったようです。その結果、どんなに頑張っ

ても良い評価は得られずじまいでした。この

ことは中学校生活の中で、最大と言っていい

ほど私を苦しめました。

小学校や中学校の先生、特に体育の先生に

共通していえる困ったことがあります。それ

は「前に喘息の子を見たことがあります」と

言われる先生がとても多いことです。しかし、

喘息にもそれぞれ重症度があるというところ

まで知ろうとせずに「喘息とは、こういうも

のだ」と思い込んでいるところです。

中学校の自然教室や修学旅行の時は、母が

前もって担任の先生に相談に行くと「何故、

このような話し合いをしなければならないの

か」と言われたそうです。結果的に、何かあ

ったら家族が私を早めに迎えに行くというこ

とで参加が許可されました。修学旅行で京都

に行った時、すぐに家と連絡が取れるように

母が携帯電話を持つようになりました。

日常の学校生活の中では、体調が良くない

ときのために、保健室に吸入の薬やモーター

を置かせてもらい自分でやっていました。吸

入が終わって教室に戻ったとき、ノ｣埴学校の時

と同じように、クラスの数名の男子に「サボ

ッテル」などとよく言われました。でも、良

かったこともありました。
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私の中学校は、二つの小学校から生徒が集

まる学校なので、私が重い喘息だったという

ことを知らない子もいるのだと思うと気が楽

になって、沢山の友達が出来ました。そのう

ちに私が喘息をもっているということが分か

っても、それも引っくるめて受け入れてくれ

ました。

また、部活動は主治医の勧めもあって吹奏

楽部に入部し、クラリネットを始めました。

楽器を吹くときの呼吸法は腹式呼吸なので、

入部したての頃はよくおなかが筋肉痛になり

ましたが、この練習の甲斐あってか、小学校

のとき苦しくて年中あがりっぱなしで怒り肩

だった肩が下がったのでした。肺活量もどん

どん増えて来ました。中1の時は、みんなと

同じように頑張りましたが、疲労がたまると

体力がないせいか、発作を起こしやすくなる

ため中2になった時、顧問の先生に事情を話

して1週間のうち何日か出るというように、

してもらえないかと相談したところ、それよ

り一日に1時間でも毎日出る方がいい、コン

サートの時も吹ける曲を決めてやればいいと、

先輩たちにも話して下さり、楽しく活動する

ことが出来ました。良い思いでもできて、諦

めないでよかったと思っています。

そして中3の夏には、定時吸入がなくなり

ました。大袈裟と思われるかも知れませんが、

15年間で最良の時が来たと思いました。そ

のまま高校受験も無事に乗り切り、高校生に

なりました。

高校では、自分の体調に合わせて体育もで

き、たくさんの友達に恵まれ、毎日が充実し

ています。高校でも保健室に吸入の薬やモー

ターを置かせてもらい、毎日安心して学校生

活を送っています。入学して直ぐ養護の先生

に相談したところ「中学でもこのようにして

いたのですか」と聞かれ、 「だったら同じよ

うにしましょう」と、快く承諾してください

ました。

私の喘息は、小さい頃よりずっと良くなり

ました。病院の先生、看護婦さん、養護学校

の先生などたくさんの方が関わって下さった

からだと思います。そして、私の心に気づい

てくれた母に感謝しています。そういった今

までの私の経験が少しでも、同じ喘息で苦し

む人達の役に立てばいいなと思います。
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《実践報告》 －がんの子供の指導一

小児がんの子どもの現状
伊勢原市立伊勢原小学校

東海大学病院院内学級 山口惠里子

おはようございます。伊勢原小学校の山口 っては、病室とは違う環境であり、開放的な

です。東海大学病院の院内学級を担任してお気分になれるのではないかと思います。また、

ります。本日は教育の立場からみた小児がん窓からの眺めもよく、四季折々の自然を目で

の子供たちの現状について、お話するようご楽しむことが出来ます。入級に際しては学級

依頼を受けましたので、院内学級での子供た担当の医師から家族の方に説明していただき、

ちの様子をご紹介しいと思います。 希望があれば、学籍を伊勢原小学校あるいは、

中沢中学校へ移して頂くことになっています。

1 ．はじめに

はじめに、学級の概要についてお話します。

学級のある東海大学病院は伊勢原市にあり、

緑に囲まれた高台に建っています。その4階

に小児病棟があり、同じ病棟の中に院内学級

の東海学級があります。本病院には、小児が

んなど長期にわたる治療が必要とされる児童

が多く入院しています。

教育を受ける権利がありながらも、それが

届かない現状を改善するために、保護者をは

じめ、病院の先生方、看護婦さん、関係者の

方々が強く要望され運動された結果、近くに

ある伊勢原小学校と中沢中学校の病虚弱児学

級として、平成6年4月に開設されました。

今年度が4年目になります。

現在、 14名の小学生と3名の中学生が在籍

しています。担任教諭は小学部に2名、中学

部に1名が配置されています。教室は病室の

隣にあり、廊下でつながっていますので、子

供たちにとって行き来がしやすく、通いやす

いようです。また、担任にとっても、この教

室と病室が近いことは大変便利です。子供た

ちに声をかけたり、様子を見たりしやすく、

授業中、調子が悪くなったりした場合でも、

すぐに送っていくことが出来ます。小学部の

教室は比較的広く、 15畳ほどのところに机を

円形に並べて学習するスペースと、同じほど

の、作業をしたりゲームをしたりできるスペ

ースがあります。この広さも子供もたちにと

2． 1日の流れ・学習の様子

学級の一日の生活の様子についてお話しま

す。授業が始まる前の9時半から担当の看護

婦さんとの打ち合わせがあります。その日の

子供たちの健康状態や検査の予定、教室で学

習できるか、ベッドでの学習かなどについて

主治医からの伝言を聞きます。また、教員か

らは、前日の学級での様子や気になること、

また、学級の行事などについて話し、お互い

に悌艮交換をします。

授業は10時から1時間目が始まります。

といっても、鐘が鳴ってみんな時間に席の着

いているわけではなく、比較的のんびりです。

担任が「学校の時間だよ。」と迎えに行って

初めて、ベッドから動き出す子や「おやつを

食べてから行くね」という子などもいます。

担任の私たちは、順に部屋を廻りながら、こ

のような言葉のやり取りを通して、一人一人

の子供たちのその日の健康観察をするのが朝

の日課になっています。

学習は一日3校時設定しています。午前が

10時から11時30分まで2校時、午後は

1時半より2時半までです｡ l年生から6年

生までの複式学級ですので、時間割は同じで

も個々に学習する内容は違います。教科とし

て積み重ねが必要な算数や国語は特に力を入

れています。教科書は今まで使っていた学校

のものを使用し、退院して戻ったときの学習
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空白をできるだけ少なくなるように指導して

います。と、いいますのも、院内学級に入っ

ていても、子供たちにとってはそれまで通っ

ていた学校が自分の学校であり、クラスの友

達のことが気になっています。そして、なに

より気掛かりなのが休んでいる間に学習が遅

れてしまうことです。そこで、はじめに学習

計画を相談しながら立て、出来るだけ不安を

取り除いていくようにします。中には、クラ

スの友達より先に進めようと、一生懸命もく

もくと学習する子もいます。 「きょうはここ

までできたから、明日は3ページ頑張ろう」

などと、自分で目標を立てて意欲的に取り組

む姿も見られます。教室で机をならべて学習

する子供たちは、病気であることや入院中で

あることを感じさせません。 「先生、できま

した。」 「先生これはどうするの？」 「○○

ちゃんの点滴がおわりそうだよ」などと、い

ろんな言葉が飛び交って、担任としては目が

回りそうですが、友達と一緒だからがんばれ

るのかな、ベッドでただ何となく時間を過ご

しているのとではずい分違うなと思います。

そして、このような子供たちの姿に、院内学

級の存在の大きさを改めて実感しています。

特に、小児がんの治療は入院生活も長期にわ

たります。つらい治療を繰り返す中で、学校

へ出てくることができる日と出来ない日が繰

り返されます。そのため、 「学校へ行きたい

と思っても、主治医の許可が出なければベッ

ドで過ごさなければならず、学習できる時間

も限られてくるわけです。久しぶりに登校許

可がでると「ヤッター」と喜んで一番にくる

子もいます。そして、勢いよく学習をはじめ

ます。

担任としてはその気持ちを受け止めながら、

子供たちに無理のない範囲で、一・人一人のペ

ースにあわせて学習のカリキュラムを組み立

て「あせらなくても、だいじようぶよ｡｣とか

「よく頑張ってるね。」などと声をかけて、

子供たちの学習意欲をもりあげるように心が

けています。そして、教室が子供たちの息抜

きの場になり、抱えている不安や悩みからの

開放の場になればいいなと思っています。放

課後、授業が終わってもみんなすぐには病室

には戻りません。パソコンでゲームをしたり、

キーボードで好きな曲を弾いたり、担任とお

しゃべりしたりなど社交場になっています。

面会に来られたおかあさんが迎えに来られて、

やっと帰る子が多い状況です。

3．特別活動・行事の取り組み

子供たちの大好きな特別活動は週に1～2

時間設定しています。教科の学習とは違い、

ゲームをして遊んだりプレゼントを作ったり

など、学年を超えてみんなでいっしょに活動

します。 1年生から6年生まで、時には中学

生までの縦のつながりが生かされ、大きな子

が小さい子に教えたり、世話をしたり、男の

子も女の子も一緒に活動しています。多くの

友達とふれあいがもてる、みんなが仲良くな

れる時間だと考えています。そこで、出来る

だけ子供たちが楽しめるような内容を考え、

多く取り入れるようにしています。

では今年度取り組んだ特別活動・行事につ

いて、スライドでご紹介したいと思います。

（1）母の日・看護の日にむけてプレゼント

作りをしているところです。お母さんには壁

掛けにステンシルをしてプレゼントしました。

看護婦さんにはしおりをプレゼントしました。

小学生と中学生で一緒に作業して作り、多く

の看護婦さんたちに喜んで頂きました。

（2）科学実験教室です。

伊勢原の子ども科学館の先生に教室まで来

て頂き、いろいろな実験をお願いしました。

ドライアイスを使って、－80度まで下げ、

バラの花を凍らせたり、雲や雪を作る実験に

は子供たちも目を丸くして驚いていました。

院内では、理科の実験学習が普段はなかなか

できませんので、まとめていろいろお願いし

ました。今年度は6月と12月にきていただ

-40-



を種目に選びました。当日は本校からも校長

をはじめ、何人かの先生が応援に来てくれ、

保護者の方やドクター、看護婦さん方の応援

も受け、たいへんもりあがりました。親子種

目も入れ、おうちのかたも一緒に楽しむこと

ができました。なかには、入院して半年間個

室から出ることが出来なかった児童が、この

日初めて教室にきて、点滴をいっぱい下げな

がらも種目にチャレンジすることができ、と

ても嬉しそうでした。お母さんの話によると、

1年生で運動会に出てから、4年ぶりの運動

会ということでした。彼は運動会の後から、

教室に来て学習できるようになりました。

（7）柿もぎです。

秋も深まった頃、病院近くの柿畑に柿もぎ

にでかけました。外に出られない子供たちに

とって、このような校外学習は何よりの楽し

みで、点滴をはずしてへバーロックしてもら

うこと、パジャマから洋服に着替えてでかけ

ること、みんなで出かけることが本当に嬉し

いようです。柿畑について、柿のもぎ方など

の説明を聞いた後、ひとり3個の柿をもぎま

した。みんな上手に、大きくて赤くておいし

そうな柿をえらんでいました。食べることは

できませんがとても楽しそうでした。たった

1時間の外出でもこんなに喜んでくれるなら、

担任として、毎日でも連れていってあげたい

気持ちになりますが、現実には治療のために

外出できなかった児童が多く、参加できた子

は全体のの3分の1でした。

（8）おまつりごっこです。

秋のおまつりごっこと称して、入院してい

る子供たちを教室に招いて、ゲームやスーパ

ーボールすくい、 ミニ4駆競争、お店やさん

ごっこなどをするお祭りです。 1ケ月ほど前

から、お店で売るためのいろいろな商品づく

りをします。そして、当日は学級の子供たち

がそれぞれ分担したコーナーの店屋さんにな

り、病棟の子供たちをお客さんとして接待し

ます。赤ちゃんもお母さんにだっこされてお

きました。

（3） あやめの里へ遠足にいったときのもの

です。

教育委員会にバスを用意してもらって、伊

勢原市内にある「あやめの里」へ遠足に出か

けました。さいわい入級しているほとんどの

子供が主治医の許可を得、親子で参加できま

した。初夏の風を受けながら、久しぶりに外

の空気を味わった子供たちは、水を得た魚の

ように生き生きしていました。肝心のあやめ

よりチョウチョやテントウムシに大喜びして

いました。ドクターや看護婦さんが十数人一

緒に来てくださり、心強く感じました。この

遠足は昨年度より始めて2年目になります。

当初は外に出るなんて。 。という雰囲気もあ

りましたが、可能な範囲で計画を立て、主治

医の許可を取り実現できました。

（4）英語レッスンの様子です。

伊勢原市でAETとしてきている外国人の

先生に、英語の授業をしていただきました。

本場の英語にはじめは緊張していた子供たち

も、慣れるにつれ段々声も大きくなり、いっ

しょにゲームをして楽しむことができました。

（5） “むしばん”づくりです。

子供たちは食べることが大好きです。とく

におやつは、単調な入院生活の中での大きな

楽しみのようです。そこでおやつ作りを計画

しました。学級には腎臓疾患の子もいるため、

材料はみんなが許可されるものを選び、簡単

な轡むしばん”ということになりました。皆

で役割を分担して材料を混ぜ合わせたり、チ

ョコレートなどでトッピングしたり、きゃ一

きゃ－いいながらおいしく作ることができま

した。

（6）運動会です。

開級以来毎年行っています。企画、運営は

すべて子供たちに任せ、中学生がリーダーに

なって、みんなの意見を聞きながらすすめて

います。今年度は、すず割り、風船割り、玉

いれ、豆うつし、ゲートポール、風船バレー
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めてで、一つ--つ真剣に取り組む姿に、教え

ている私のほうが、忘れかけていたものを教

えられたような気がしました。長く教員をし

てきましたが、病院にはA君のように学校に

行きたくても行けない子が、現実にいること

を改めて実感しました。そして1日も早く、

全国のどの病院にも院内学級が設置され、子

供たちの教育をうける権利が保証されること

を願わずにはいられません。

子供たちの中には、小さい頃から入退院を

繰り返してきた子と、急な発病でいきなり入

院してきた子がいます。やはり、入退院を繰

り返している子は病院慣れしていて、生活に

も早く溶け込めるようですが、初めての入院

の場合、子どもたちの受けるショックは大変

大きいようです。家族とはなれての不安、病

気に対する不安、つらい治療、将来のことな

ど、数々の不安に見舞われます。そして、そ

れが精神的重圧感となり、こころをとざして

しまうことも少なくありません。

(2)小学校低学年のB君も、急な発病で入院

してきました。ほんの数日前まで、外を走り

回っていたとのことで、おかあさんも全く信

じられないといった様子でした。長い入院に

なりそうだと言うことで、学級への入級を希

望してこられましたが、本人はそれどころで

はなく、病室に会いに行っても、 「何しに来

たんだ」と言わんばかりに怖い顔をして、に

らみつけるのです。わずか6歳で、いきなり

の、家族とはなれての入院にショックも大き

く、心まで閉ざしてしまったようでした。誰

とも話したくないといったふうで、話しかけ

ても、知らない、来ないで、と言わんばかり

の拒否的な態度でした。個室ということもあ

り、他の子供たちと接することもなく、朝か

らベッドに潜っているという日が続きました。

興味のありそうなものを見つけて話に行くと、

一言、返事や反応はありますが、笑顔がない

のです。もともと明るい子だというだけに、

なんとか本来のB君を取り戻してくれないか

客さんとしてきてくれました。学級の子供た

ちは「いらっしゃいませ、いらしやいませ｡」

ふだんは出さないような大きな声を出して活

躍していました。

スライドはここまでですが、他にも、 12

月にはクリスマス会にあわせて、音楽発表会

をしたり、 1月にはお正月の遊び大会といっ

て、昔から伝わるいろいろな遊びを楽しみま

した。そして、2月には、授業参観をかねて

クッキー作りをしました。これらの活動を通

して、友達とのつながりを深め、学校が終わ

ってからの病室でも仲良く過ごせるようにな

ったのではないかと思います。これからも、

子供たちが「ああ楽しかった。」と実感でき

る活動を考え取り入れていきたいと思います。

4．事例

この2年間で延べ70人ほどの児童が東海

学級に入級して学びました。神奈川県内をは

じめ、骨髄移植などのために遠く北海道や九

州、鹿児島等からも家を離れて入院していま

す。その中で特に印象に残った児童について

お話したいと思います。

(1)小学生のA君は一昨年の秋に、骨髄移植

を受けるため、遠く北海道からやってきまし

た。彼は2歳で発病し、それ以来、闘病生活

を送っていました。ノjM学校には病院からピカ

ピカのランドセルを背負って入学式に出ただ

けで、それ以来1度も行ったことがないとい

うことでした。長く入院していた病院には院

内学級がなかったので、ほとんど教科書を開

けて勉強することもなかったそうです。その

ため、入院して学級があることを聞かれると、

すぐ入級を希望してこられました。そして、

教室での学習がはじまりました。初めての教

室、自分の名前がはってある机、新しい教科

書。全てが新鮮という感じで、いつもにこに

こしていました。国語の本を読むのも、漢字

の練習をするのも、算数の足し算もすべて初
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と思っていました。そんな状況が1ケ月続き

ました。そして、はじめて笑顔をみることが

出来たのは、学級でおやつ作りをしたときで

す。はじめはいやそうに座っていましたが、

大勢の友達の中に入って一緒に作っているう

ちに気持ちも和らぎ、出来上がったむしばん

をおいしそうに食べることができました。そ

れからは少しずつ、教室にも来られるように

なり、友達とも関われるようになりました。

そして、個室から大部屋に移る頃には、友達

とも気軽に話せるようになり、明るい男の子

にもどってくれました。どんな薬より、友達

や仲間の存在が彼を元気づける力になったよ

うです。子供たちにとって友達とのふれあい、

友達との生活がいかに大切であるかを改めて

実感しました。

(3)年齢の低い子供たちは入院生活に慣れる

と、病室の中を駆け回って遊んだり、友達と

わいわいガヤガヤ、順応することもできます

が、難しいのは高学年、それも卒業をひかえ

た6年生の子供です。精神的に不安定な時期

であり、あまりそとに出しませんが、自分の

中だけでいろいろ思い悩んでいるようです。

小学6年生のB子さんはひかえめでおとなし

い女の子です。我慢強くてつらい治療にも弱

音をはくこともなく、ベッドの上で静にして

いることが多いお姉さんタイプの子でした。

勉強もまじめにきちんとやっていましたが、

ある日を境にベッドで横になっていることが

多くなり、教室にも来なくなりました。そし

て、時折声を掛けに行くと、目にいっぱい涙

を溜めているこもありました。看護婦さんの

話では体調が悪いのではなく、精神的な面か

ら来ているようだということでした。今まで

自分を出すこともなく、おとなしくていい子

だった彼女が見せた初めての自己主張であり、

甘えの表現だったのではないかと思います。

そこでまず、彼女が興味を持ちそうなことを

いろいろ考え、授業ではやっていない手芸を

用意しました。珍しい刺繍や編み物に「やつ

てみる」と興味を示したので、ずっと側に付

き添っていっしょに作品を作りました。出来

あがったとき、久しぶりに嬉しいそうな笑顔

が見られ、看護婦さんたちからも「上手にで

きたねえ」とほめられました。いつも、面会

に來られるのがおそかったおかあさんも早く

来られるようになり、少しずつ気持ちもほぐ

れてきたようでした。そして、しばらくして

また、学校にも来るようになりました。元気

になってほっとしましたが、思春期の子供た

ちの外には見えない心の葛藤は計り知れない

ものがあることを、そして、それをきちん読

みとってあげなくてはと感じました。

(4)ある放課後、教室に最後まで残っていた

高学年の男の子がいきなり、こう聞きました。

「先生、白血病って知ってる？｣｡一瞬ドキツ

としましたが、なにげなく、 「知ってるよ｡」

と答えました。すると、 「それって、治る病

気？」とききました。 「先生は病気のことは

よくは分からないけれど、もちろん治療すれ

ば治る病気だと思うよ｡」「そう、ぼくは白血

病なんだ」と言って部屋に戻りました。突然

のことでとまどってしまいましたが、このと

き彼が本当に、きちんと自分の病名を知って

いるのか、病気についてどんな認識をしてい

るのか、担任の私に聞きたかったのは何か等

いろいろ考えました。病院の中にいても、学

校の教師としては病気についての知識はなく、

また、それは自分の関わる領域ではないとい

う思いがあって、主治医の先生方に尋ねるこ

ともしませんでした。ただ、このような場面

に出会って、切り離せるものではないことを

実感しました。教室では黙々と勉強していた

彼が、いろいろと思い悩んでいたのかと思う

と、担任として心のケアをしていく上で、子

供たちが自分の病気についてどのように聞か

され、認識しているのかくらいのことは把握

しておく必要があるのではないかと今は考え

ています。
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5．保護者、医療関係者との連携

保護者の方とは出来るだけ話すようにして

います。教室が病室に近いこともあり、ほと

んど毎日顔を合わせることが出来ます。そし

てその日の学級での様子をくわしくお話しし

ます。お母さん方は、まず今日、学校へ行け

たかどうかを聞かれます。勉強より教室で友

達と一緒に元気に過ごせたことが、一番ほっ

とされるようです。そして、学習面について

もお話しします。出来上がった作品や習字な

どがあれば、教室まで来てもらって見ていた

だきます。そして、お母さんからも子供たち

をほめて頂きます。また、学級の行事には積

極的に参加して頂いています。校外学習等は、

おうちの方も楽しんでいただいています。

医療関係者との連携では、まず毎朝、看護

婦さんと行われる打ち合わせがあります。看

護スタッフの方から見た子供たちの様子や変

化について、教員から見た様子、感じたこと

など、できるだけ詳しく情報を交換していま

す。また、主治医の先生には時折、教室をの

ぞいて貰い、学習している子供たちに声をか

けて頂くこともあります。

そして、学期に一度、東海学級連絡協議会

という会議を持ち担任、学校長、教育委員会、

病院関係者のメンバーで話し合いを持ってい

ます。学級の様子を報告したり、それぞれの

立場での課題、要望等について意見を出し、

開級当初から色々な面で改善されてきました。

例えば、入退院を繰り返して治療する子の在

籍をどうするかなど、担任の立ち場では解決

出来ないような問題について皆で話し合い、

協議の結果、一時退院の場合は籍を移さなく

てもよくなったりしました。と言いますのも、

本学級では、退院と同時に退級といういこと

になっていますのいで、今まではたとえ2～

3週間の一時退院でも学籍を戻さなければな

らなかったのです。このように、どんどん声

を出してよりよい方向に皆の手で改善してい

けるよう、連携を深めていきたいと思います。

6．問題点

最後に、難しい病気とたたかいながらも、

前向きに学習している子供たちが更によい環

境のもとで、行き届いた教育を受けられるた

めに、改善していきたいと考える問題点につ

いて、いくつかお話したいと思います。まず

児童数と教員数の問題です。現在は14名の児

童に2名の教員が配置されていますが、この

配置は、毎年4月5日で決定されます。途中

で児童数が増えても、すぐには増員してもら

うことができません。院内学級の場合、誰も

が教室で学習できるわけでなく、化学治療の

ため、個室やベッドでの学習を余儀なくされ

ている児童も何人かいます。そのため、ひと

りの担任では教室と個室の両方をみることは

むずかしく、個室の子供たちのところまで行

けなくなってしまいます。そこで、このよう

な院内学級の特殊性を考慮して、教員配置は

年度当初の児童数にかかわらず、最低2名は

配置されるようになってほしいと思います。

おそらく、これは全国の院内学級が抱えてい

る課題ではないかと思います。一人でも多く

の声が集まって、制度化されることを願って

います。

このような、制度の面での課題はまだまだ

たくさんあります。本学級は先ほども、お話

しましたが、骨髄移植のため遠くから来てい

る子が多いわけですが、長く入院したあと、

退院できても1ケ月ほど病院近くの仮住まい

から通院することになります。この間の学習

保障がいまのところないのです◎外にでて友

達と遊ぶことも出来ないので、閉じこもり状

態です。かといって院内の子供たちと一緒に

学習させることも、感染などの心配があって

できません。それなら、在宅で学習をみてあ

げられるのがいいのではないかと思いますが、

具体的に誰が見ることが出来るか、学籍はど

うするかなど、何かよい方法はないかと思っ

ていろいろな人に相談していましたが、これ

については、先週の協議会で本校の教員が対
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した。しかし慣れるにつれて子供たちは、病

気であることを除けば、普通学級の子供たち

と変わりのないことに気づきました。だから

こそ、担任として私たちの指導も、教室では

病気を意識せず、それぞれの課題をしっかり

取り組ませることが大切で、挨拶をしたり自

分で出来ることは自分でしたり、順番を守っ

たりなどの基本的なルールを教えたりするこ

とも大切だと考えています。そして、一人一

人の子供たちが病気に打ち勝って元のクラス

に戻ったとき、学習面でも生活面でもとまど

うことなく、新しい一歩を踏み出して行ける

ことを願い、微力ながらこれからも応援して

行きたいと思っています。

以上をもちまして、本学級の子供たちにつ

いての紹介を終わらせていただきます。

応してくれることになり、学校に通えること

になりました。

他に、中学生の高校受験も大きな問題です。

今年度は3人の受験生がつらい治療の合間を

ぬって、懸命に勉強する姿を見てきました。

勉強していても、入試当日、試験場まで行け

るだろうかという不安が抜けなかったのでは

ないかと思います。治療でどうしても外に出

ることが難しい場合は、病院内でも受験する

ことが出来るようになることを願っています。

院内学級を担任して2年になろうとしてい

ます。初めは子供たちにどのように接してい

いか、声をかけていいか戸惑うこともあり、

病気であることに必要以上に気を使って遠慮

して指導していたところがありました。それ

が、ともすれば我がままを受け入れたり、過

保護に世話をしてしまうことになったりしま
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第39回全国病弱虚弱教育研究連盟研究協議会jiJ|総会
第34回近畿・東海・北陸地区病弱虚弱教育研究連盟研究発表大会

第3回静岡県病弱虚弱教育研究協議会

青争岡大会唇昌f崔要項

1．目的 病弱教育関係者が、日頃の教育実践活動や、その中で抱えている様々

な問題のついて発表・協議し、病弱虚弱教育の深化と充実を図る。

2.主題 「児童生徒の生きる力を育てる病弱虚弱教育はどうあればよいか」

－－－個に応じた指導のあり方を求めて－－－

3．期日 平成10年10月8日（木）～9日（金）

4.会場 グランドホテル浜松 浜松市東伊場1丁目3番1号

5.参加者 全国の病弱虚弱児童生徒を対象としている学校・施設・病院関係職員、

保護者、その他主旨に賛同する者

6.参加費 4，000円

主催：全国病弱虚弱教育研究連盟

主管：近畿・東海・北陸地区病弱虚弱教育研究連盟

主管校：静岡県立天竜養護学校連絡先茜0539-26-2255教頭（永田）
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《実践報告》 一腎臓疾患児の指導一

病気に負けない明るい子の育成をめざす養護・訓練
～M美の個人別指導計画作成とその指導を通して～

新潟県立柏崎養護学校教諭室岡徳

1 はじめに

柏崎養護学校は、国立療養所新潟病院に併

設している病弱養護学校である。教育課程は、

一般慢性疾患児、筋疾患児、重度重複障害児

の3コースと小・中。高の3学部に分かれて

編成されている。

当校では平成6年度は、障害の状態の違う

児童雄徒一人一人に対して、個に応じた養護

・訓練の指導の充実を目指し、 「個人別指導

計画作成」に取り組み、その手順を明確にし

て全職員の共通理解を図ってきた。

そして、平成7．8年度には学部ごとに児

童生徒の実態に基づき「個人別指導計画」を

作成し、検討を加えながら個に応じた養護・

訓練の実践を積み重ねてきた。また、各コー

スにおいては、気管支喘息や腎臓病、筋疾患、

脳性まひ等の病類ごとに「養護・訓練個人別

指導計画作成のための指導事項把握表」の検

討をし、それらの整備と充実が図られた。こ

れまで、一般慢性疾患児の養護・訓練は、指

導者と児童生徒の人数の関係等から、集団の

活動場面が多かったが「個人別指導計画」を

作成することで、集団の中で個別化を図るこ

とができるようになり、さらに、児童雌徒の

転出入など様々な理由により指導者が交替し

た場合も、 「個人別指導計画」を参考にしな

がら個に応じた指導を継続できるようになっ

た。

ここでは、一般慢性疾患児(M美）の養護

・訓練の取り組みを通して、当校の「個人別

指導計画」作成について紹介する。

・ 病名紫斑病性腎炎

入院後は安静で、4月8日からベッドサ

イド授業を受けていた。4月15日から車

いすで午前中のみ登校できるようになり、

5月12日から1日当校の許可がでる。

・ 前籍校でいじめ等を受けた経験を持ち、

病気による欠席も多くそのための学習空白

が大きかった。 （小学校2～3年生くらい

の学力）

・ 母親は必要以上にM美を溺愛する傾向

があり、M美自身も母親に依存するところ

が大きかった。病院側も母親がそばにいる

とM美の自立が妨げられるという考えで、

M美が病棟生活に慣れてくるにつれ母子分

離を図り、見守ってきた。

・ 5月に入りM美から学校職員・担当医

師・婦長宛てに、担任への不満等を書いた

手紙を頻繁に出すようになる。

担任そのものへの不満というよりは、今

まで積み重なってきたストレス等が、担任

の悪口や不満等を書くという形をとって表

れ、それを書くことで発散しているようだ

った。

・ 5月18日からは、治療薬による副作

用で腰痛のために、ベッドサイド学習にも

どる。

(2)M美の「養護・計l鰊個人別指導計画」

作成

このような実態から、M美の「養護・訓

練個人別指導計画」 （1学期）を、表1．

Aコース（一般慢性疾患）の「養護・訓練

指導計画作成手順」①から⑤に従って作成

した。

2一般慢性疾患児(M美）の養護・訓練

（1）小学5年1学期のM美の様子(H9年

4月1日転入）
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