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特集「小児の緩和ケア」を組むにあたって

西牧謙吾（日本育療学会理事長）

特殊教育から特別支援教育に移行し、病気の子

どもの教育として何が変わろうとしているのだろ

うか。

病弱教育を受けている子どもの数は、大きく変

化はしていない。むしろ、 30年のスパンでその数

を見れば、明らかに減少傾向である。それは、小

児科医療の進歩による入院から外来治療への変化

と医療改革による小児科医療の空洞化に大きな影

響を受けているからである。その反面、子ども病

院や大学病院にある学校では、白血病等で長期療

養を余儀なくされる子どもたちが増えて、治療と

学業の両立が、彼らの生涯を見据えたQOLの向

上には不可欠な視点となっている。

しかし、その方法論を探れば、 「生きるとは何

か」という哲学的議論まで必要になる。例えば、

子どもの病気が治らない病気であることを知った

とき、保護者はどう思うだろうか。子ども本人

に、どのように説明すべきなのだろうか（告知の

問題)。これは、その人の生き方をよく知り、個々

の事情に応じて対応が求められるはずである。病

気が治らないという場合も、小児ガンから筋ジス

トロフイーまで考えれば、そのターミナル期の長

さは、数ヶ月から数十年まで考えなければならな

いのである。

そこで、今回の特集は、緩和ケアというテーマ

を取り上げることにした。以前の緩和ケアの定義

では、 「治癒不能な状態の患者および家族に対し

ておこなわれるケア」 (1990年WHO) とされ、 日

本のホスピス緩和ケアは、 「病気が治らない状態、

末期状態にならないとかかることができない」と

いう理解が定着している。この考えでは、子ども

の緩和ケアは語れない。それが､10年余りの間に、

その概念に大きな変化が現れた。

「緩和ケアとは、生命を脅かす疾患による問題

に直面している患者とその家族に対して、疾患の

早期より痛み、身体的問題、心理社会的問題、ス

ピリチュアルな（霊的な・魂の）問題に関してき

ちんとした評価をおこない、それが障害とならな

いように予防したり対処したりすることで、 クオ

リティー・オブ・ライフ（生活の質、生命の質）

を改善するためのアプローチである｡」 （2002年

WHO)。緩和ケアとは「命の終わりを見据えた医

療」ではなく、 「病気によって起きている問題や

起きてくる問題に対応する医療」であるというの

である。そこでは、治る状態か治らない状態かと

いうことは、問題にされない。そして、白血病の

小児の緩和ケアが､最近ようやく議論され始めた。

そこで、子どもの緩和ケア総説を、多田羅竜平

先生（大阪市立北市民病院小児科兼緩和医療科）

にお願いした。緩和ケア発祥の地である英国の事

情に詳しい熱血漢の小児科医である。死を迎える

子どもに対する教育的支援の在り方は、病弱教育

では古くからのテーマである。この分野は、小畑

文也先生（筑波大学障害学系）にお願いした。最

近緩和ケア専門看護という分野も確立しており、

看護の立場からの意見は欠かせないと考えて、看

護から、松岡真里先生（名古屋大学大学院博士後

期課程）にお願いした。

日本では、緩和ケアといえば、がん対策基本法

が制定されたためか、がん特有のテーマのイメー

ジがあるが、上記でも述べたように、決してそれ

だけではない。そこで、神経筋疾患患者の緩和ケ

アを、 日本育療学会ではおなじみの河原仁志先生

(国立病院機構八雲病院）にお願いした。単に緩

和ケアだけにとどまらず、幅広い課題について書

いて頂けた。

今回特にこだわったのが、死生学研究の動向と

残された人への支援に必要な視点である｡ここは、

グリーフケアの専門家である新進気鋭の研究者で

ある坂口幸弘先生（関西学院大学人間福祉学部准

教授)、米虫圭子先生（京都産業大学学生相談室）

にお願いした。

最後には、やはり教育に戻り、社会啓発を教育

の中でどう行うかの実践活動を知って頂きたいと
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考えた。 「命の授業」実践を積まれ、病弱教育支

援冊子「病気の子どもの理解のために」の著者で

ある進藤玲子先生（埼玉県立岩槻養護学校）の実

今回の執筆陣は、今後この分野で活躍を大いに

期待される方々である、ご多忙中、すばらしい玉

稿をお寄せ頂いた先生方に、この場を借りて厚く

践を取り上げた。 御礼申し上げる次第である。
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小児緩和ケア概論

多田羅竜平（大阪市立北市民病院小児科兼緩和医療科）

小児緩和ケアの定義

小児緩和ケアの解釈は用いられる文脈によって

多少違いがあるものの、国際的には「生命を脅か

す疾患を持つ子どもとその家族の苦痛の軽減と

QOL(生活の質）の向上を目指す取り組み」と

理解されている。

ここでいう「生命を脅かす疾患」とは、文字通

り、死を免れ難い疾患の総称であるが、英国小児

科学会は「生命を脅かす疾患」を以下の4つのグ

ループに分類しており、国際的にも広く用いられ

ている（表1)。

小児緩和ケアというと一般的には小児がんの

ターミナルケアのように思われがちであるが、実

際にはこのように多様な疾患の子どもを対象とし

ている。イギリスでの調査によると、生命を脅か

す病気の罹患率は小児人口1万人当たり12人で、

1年あたりの死亡率は小児人口1万人当たり

1.5-1.9人といわれている。これらの死亡のうち約

4割が小児がんで、半数以上はがん以外の疾患と

なっている（1）。つまり小児緩和ケアでは対象と

なる子どもの半数以上が、がん以外の疾患である

ことを銘記しておく必要がある。

はじめに

生命を脅かす重い疾患を持つ子どもに対して、

医療はその疾患を治癒するために、あるいは延命

することができるように不断の努力を続けてき

た。その結果、以前は根治することが困難であっ

た疾患の治癒率は著しく向上し、根治できない疾

患であってもその予後はずいぶん延長さてきた。

しかし残念ながら、それでもなお、早期の死を免

れ難い子どもたちが存在し続けている。これらの

子どもたちにとっては、時として治癒や延命を目

指す医療だけではなく、苦痛を緩和し、心豊かに

暮らせるためのケアも重要となりうる。このよう

な子どもと家族の苦痛を緩和し、QOLを向上さ

せるためのケアについて、その理念をさらに深く

追求し、関連する知識や技術を向上させ、ケアを

提供するための組織やシステムを構築することを

目的として「小児緩和ケア」と呼ばれる専門領域

が欧米を中心に発展してきた。わが国ではまだな

じみの薄い領域である「小児緩和ケア」について、

その理念と実践を紹介したい。

表1 ：生命を脅かす疾患の分類

○根治療法が功を奏することもあるがうまくいかない場合もある病態。

（小児がんなど）

○早期の死は避けられないが、治療によって予後の延長が期待できる。

（神経筋疾患など）

○進行性の病態で、治療は概ね症状の緩和に限られる。

（代謝性疾患、染色体異常など）

○不可逆的な重度の障害を伴う非進行性の病態で、合併症によって死に至ることがある。

（重度脳性まひなど）

文献（1） より抜粋
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緩和ケアはいつ始まるのか

緩和ケアは従来、がんのターミナルケアを中心

に発展してきた歴史の中で、根治的治療がもはや

不可能と判断されたときに導入されるものと広く

理解されてきた。だが小児においては、成人以上

に、 「治療を中止し、苦痛の緩和に専念する」と

いう判断は医学的にも心理的にも困難なことが少

なくない。それが緩和ケアを積極的に導入するこ

とへの障壁となってきた側面も無視できない。

一方現在では、緩和ケアは必ずしもターミナル

期のみならず、診断時から始まり、必要に応じて

治療と平行しながら、そして死後の遺族のケアま

で含むものであると考えられており、国際的にも

そのように定義されている（図1)。

的な苦痛のみならず､心理的､社会的､スピリチュ

アルな苦痛も含まれており、これらをあわせて｢全

人的苦痛(TotalPain)」と呼ぶ（図2)。

「身体的苦痛」とは、いうまでもなく、瘤痛や

呼吸困難などといった身体的な苦痛を伴う症状の

ことである。「精神的苦痛」とは、不安や恐怖、

過度のストレス、うつ状態などを指し、子どもに

特徴的な苦痛としては、入院生活に対するストレ

ス、検査や治療に対する恐怖、病気の説明がない

中での見通しに対する不安などがあげられよう。

続いて「社会的苦痛」とは、社会的孤立、経済的

困難、差別などが挙げられるが、子どもにおいて

は特に、進級・進学の問題、友達と交流ができな

い孤独感、ハンディキャップ、いじめなどといっ

たことがあげられる。最後に「スピリチュアルな

苦痛」という言葉は耳慣れないかもしれないが、

これは「死んだらどこにいくのだろうか｣、 「なぜ

このような試練に耐えなければならないのか｡」

｢今の自分にとって生きる意味とは何なのか｡」と

いった哲学的、形而上的あるいは宗教的な苦悩を

含んだ苦痛を指す。子どもにおいては病気や死に

対する理解は年齢や発達によって大きく異なるも

のであり、スピリチュアルな苦痛のあり方も様々

であるが、例えば「みんな楽しく遊んでいるのに

なぜ自分だけがこんな目にあわなければいけない

の｡」「死んだらどこにいくの」といった苦悩がこ

れに当たるといえるだろう。

診断 死

従来 根治的治療 緩和ケア

↓

現在

図1 ：根治的療法と緩和ケアのかかわり

したがって、 「緩和ケアは、その人に苦痛があ

る限り、いつでも必要なときに提供されるべきで

ある」というのが緩和ケアの重要な理念の一つと

なっている。 病気の子どもの権利

子どものQOLについて考えた場合、何を大切

にするかは人それぞれ異なりうるものであり、一

律に定義したり､評価したりすることはできない。

苦痛とは何か

小児緩和ケアにおいて「苦痛」とは、単に身体

↓

’
社会的苦痛精神的苦痛 全人的苦痛

↑

’ スピリチュアルな苦痛

図2：全人的苦痛の概念
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表2：医療を必要とする子どもに保障されるべき主な権利

家族とともに暮らす権利（自宅での療養を最大限優先すること）

子どもらしい普通の生活が営める権利（遊びや学びを通じた発達を保障すること）

質の高いケアを受ける権利（小児を専門とするスタッフにアクセスできること）

自分の意見を表明する権利（治療方針決定への参加を促進すること）

知る権利（知りたい範囲の情報を発達段階にあった表現方法で偽りなく伝えること）

家族の負担を社会が共有する義務（レスパイトケアなど家族の休息を保障すること）

苦痛からの開放（適切な緩和ケアを提供すること）

●
●
●
●
●
●

●

しかし、少なくとも「子どもの権利条約」に基づ

く諸権利は必ず保障されなければならない。医療

を必要とする子どもに保障されるべき権利として

は表2のようなものが考えられる。

このように子どもの権利の観点からみると、小

児緩和ケアの実践は小児医療に関わる人たちのみ

ならず社会全体にとっての法的、倫理的義務であ

るといって過言ではない。こうした国際的な潮流

の中で、小児緩和ケアに関する国際的な組織であ

る国際小児緩和ケアネットワーク (ICPCN)は、

全ての子どもたちは小児緩和ケアを受ける権利が

あることを宣言したICPCN憲章を公布し、 2008

年現在、 20ヶ国語に訳され世界に向けて発信され

ている。

適切に把握し評価することである。常に子どもの

発達段階を念頭におきながら、子どものセルフレ

ポートを第一に優先して評価する。現在では、子

どもでも比較的正確に瘻痛を定量化できるツール

が開発されており、代表的なものとしてはFaces

scale (顔の表情で瘻痛の程度を表すツール）が

子どもにも用いやすいツールとして知られている

(4)。一方、セルフレポートが困難な子どもにお

いては行動観察に基づく客観的な瘻痛評価を併用

することが必要となる。行動観察による瘻痛評価

ツールは様々なものが開発されているが、これら

は急性瘻痛では有効性が高いが、慢性瘻痛の評価

は困難であるとされている。慢性痙痛ではむしろ

言葉数が減ったり、おとなしくなったり、あるい

は神経質になったりなど一見瘻痛とは関係のない

ような行動をとることが知られている(5)。また

行動観察において医療者は親に比べて瘻痛の存在

を過小評価しやすいことが指摘されており(2)(6)、

何よりも日ごろ子どもを見ている介護者の判断を

軽視しないことが肝要である。

鎮痛薬の使用については現在でも「子どもに鎮

痛薬を使うことは危険なので控えるべきである｣、

｢モルヒネは寿命を縮める｣、 「モルヒネを使うと

頭がおかしくなる｡」といった考えはまれではな

い。すでに安全で効果的な瘻痛緩和の技術は子ど

もにおいても確立しており、鎮痛薬を正しく使用

する限りにおいてこのような問題はほとんど生じ

ることはなく、むしろ子どもの瘻痛を放置するこ

とはしばしば身体的、精神的に様々な問題が生じ

うることを改めて強調しておきたい。

瘻痛が薬物によってのみ緩和されるものではな

症状の緩和

苦痛な症状を緩和することは、小児緩和ケアに

おいて最も重要な技術の一つである。中でも瘻痛

は頻繁に生じ、誰にとってもつらい症状であるた

め適切な管理が望まれる。しかし、小児ではしば

しば瘻痛は過小評価され、十分な瘻痛緩和がなさ

れていないことが少なくないといわれている(2)◎

その主な理由としては、 「瘤痛の存在を十分認識

できていない｣、 「医療者の瘻痛管理の経験が乏し

い｣、 「鎮痛薬の副作用への誤解や恐怖心がある」

などがあげられている。一方で、小児がん瘻痛に

ついてのイギリスの全国調査では9割以上の子ど

もの瘻痛が緩和されていたと報告されており (3)、

小児の瘻痛緩和は十分に可能であることを示唆す

るものである。

瘻痛管理のファーストステップは、 まず瘻痛を
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いことはよく知られている。心理的な不安や恐怖

は瘤痛の閾値を下げる方向に働き、逆に楽しいと

き、何かに集中しているときなどは瘤痛の閾値が

上がるといわれている。例えば、子どもに点滴な

どの処置をするとき体を押さえつけて無理やり行

うと当然のことながら子どもは泣き叫ぶことが多

い。しかし、家族に付き添ってもらいながら、 う

まく気を紛らわすことでほとんどの子どもは痛が

らずにおとなしく処置を行うことができる。欧米

の子ども病院にはこのような病院生活に伴う不安

やストレス（特に検査・処置に対する不安や恐怖

は､子どもにとって大きなストレスになっている）

を軽減することを専門としたスタッフ（ホスピタ

ル・プレイ・スペシャリスト :HSPやチャイルド・

ライフ・スペシャリスト :CLSと呼ばれる）が必

ず配置されている。例えばイギリスの病院では10

床当たり1人のHPSの配置が求められている(7)。

もいれば、そうでない子どももいるであろう。ま

た、情報の伝え方によって子どもの理解や受け止

め方は大きく異なる。つまり、子どもの望む範囲

で、気持ちや理解力に配慮しながら子どもと情報

を共有し、 さらに子どもの意見を促すことは、小

児医療に関わるものにとって重要な業務の一つで

あると同時に、優れた技術を要する医療行為の一

つであるともいえる。

家族とのコミュニケーションも同じく診療上

の重要な要素であり適切な対応が必要である。

Controらがおこなった子どもを亡くした遺族へ

のインタビュー(9)によると、多くの家族が医療

者のコミュニケーション・スキルの不足を指摘し

ていた。またターミナルケアの導入については、

家族と事前に丁寧な議論をなるべく時間をかけて

早くから行うことが「子どもが安らかな死を迎え

ることができた」と親が納得する上で重要な要素

であることが指摘されている(2)。親だけでなく、

きょうだいにとっても家族の死は大変な出来事で

あり、適切な情報提供と気持ちの傾聴は欠かせな

いケアの一つであるにもかかわらず、 きょうだい

とは十分なコミュニケーションが図られていない

ことも指摘されている('0)。

このように子どもや家族への病気の説明や方針

の話し合いをはじめとした医療上重要なコミュニ

ケーションを行うにあたっては、投薬や手術を行

うのと同様に、医療者として十分なトレーニング

が求められる。

子どもや家族とのコミュニケーション

生命を脅かす病気を持つ子どもたちは悲嘆やス

トレス､不安など様々な精神的苦痛を持っている。

このような子どもたちが抱える心理的問題を解決

することは必ずしも容易ではないが、まず医療者

が取り組むべき課題の一つとしてコミュニケー

ション技術の向上が挙げられる。

わが国では欧米と比較して子どもへの病気の告

知はあまり普及していない。戈木らの報告による

と、小児がんの子どもに対して「ほとんど」ある

いは「いつも」病名を告知していると応えた日本

人医師は4割以下だったのに対してアメリカ人医

師の96％が「ほとんど」あるいは「いつも」告知

していると応えていた(8)。病名告知の是非につ

いては議論のあるところであろうが、 「子どもの

権利条約」は子どもの「知る権利」と「意思を表

明する権利」を保障しており、その観点からする

と、子どもへの偽りない情報の提供と、それに基

づいた治療方針への意見表明の機会が与えられる

よう積極的にサポートする義務が医療者にあると

いえる。しかし一方で、子どもの気持ちや発達段

階を十分考慮せずに一方的に情報を提供すること

は望ましい行動とはいえない。病気の話を聴きた

い、あるいは治療方針の決定に参加したい子ども

子どもの死の理解

子どもにとっての「死」の概念的理解は年齢、

発達に伴って変化するといわれており、概ね表3

のように理解されている。

しかし、このようなモデルは必ずしも全ての子

どもにそのまま当てはまるものではなく、実際に

は年齢による発達に加えて、これまでの「死」に

関わる経験、所属する社会の文化や信仰する宗教

などによって大きく異なることを理解しておく必

要がある。

死に直面している子どもと「死」について話を

することが望ましいかどうかは難しい問題である

が、Kreicbergsらが行った、小児がんで子どもを
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表3：子どもの死の理解

文献(11) (12)より抜粋

なくした遺族へのインタビュー調査(13)によると、

子どもと「死」について話さなかった家族の27％

がそのことを後悔していた。その中で、子どもが

自分の死を悟っていたと感じた親では半数近くが

子どもと死について話さなかったことを後悔して

いると答えた。一方、 「死」について子どもと話

した親で後悔していると答えたものは一人もいな

かったのはとても興味深い。わが国でもこの結果

と同様の回答が得られるかは不明であるが、少な

くとも子どもが自分の死を悟っている場合には、

親や医療者なりの「死」についてのスピリチュア

ルな理解．解釈を伝えてあげること （例： 「体は

死んでしまったとしても、心の中でずっと生き続

けるんだよ｡｣）は子どもや親にとって有益なこと

かもしれない。

のように欧米ではなるべく自宅でのケアを優先し

ていることが伺える。全ての子どもの死を自宅で

看取ることが望ましいとは一概にいえないが、自

宅での療養を希望する子どもや家族ができる限り

その希望を実現できるためには、充実した在宅ケ

アの体制づくりが重要な課題となっている。

小児の在宅ケアのシステムを構築するに当たり

最も重要なポイントの一つは、親のニーズを適切

に把握、サポートできるようにすることである。

親は子どもにとって最も重要な介護者であるとと

もに、様々なケアやサポートを必要とする患者家

族でもある。親は医療の素人であり、病気の子ど

もを自宅でみることには、 しばしば不安や負担を

感じる。したがって自宅でのケアを専門家と共有

できる、つまり訪問ケアの充実は重要なサービス

の一つとなっている(19)。さらに、 24時間、 365日

介護に徹している家族に対して休息する機会を提

供することは在宅ケアを維持していく上で重要な

要素であり、家族の負担を共有することは社会に

義務であるといえる。欧米では、質の高いレスパ

イト ．ケア（家族の休息のためのケア）を提供す

る上で「子どものホスピス」が大きな役割を果た

している(釦)。

ケアの場所

子どもは本来、家族とともに暮らすことが望ま

しいことはいうまでもなく、子どもにとって基本

的な権利の一つであると理解されている。それは

病気の子どもであっても例外ではなく、むしろ

様々な苦痛を抱える病気の子どもこそ家族のそば

で生活できるよう配慮することが望まれる｡実際、

多くの子どもと家族は可能であれば自宅で暮らす

ことを望むといわれている(14)o

小児がんの在宅でのターミナルケアの実情をみ

てみると、 イギリスの全国調査(15)では小児進行

がんの77％が在宅死であった。また、オランダの

報告(16)では小児がんの69%、フィンランドの報

告(17)では60%、アメリカの報告(2)では49%が

在宅死であった。さらにカナダの報告('8)では非

がんの子どもも含めて53％が在宅死であった。こ

教育と遊び

生命を脅かす疾患を持つ子どもたちはしばしば

教育や遊びの機会を奪われることになりやすい。

これは、発達の促進が十分に保障されないだけで

なく、子どもを社会的に孤立した状態に陥らせる

ことになるため大きな問題である。そのための対

策として、院内学級の充実は言うまでもないが、

さらに退院後に円滑に復学できるような支援も必
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0－2歳 死について理解できない

2－6歳 死は一時的で可逆的なものと理解している

6-12歳 死は不可逆的で、生の終末であることを理解できるようになる

死を因果関係に基づいて具体的に理解できるようになる

12歳以上 死を抽象的、哲学的な意味で理解することができるようになる

自分を含む全ての人間に死が訪れることを理解できるようになる



要となる。そのためにはクラスメートと定期的に

情報交換を行ったり、免疫力が低下している小児

がんの子どもの場合は復学までにクラスメートに

水痘ワクチンを接種しておいてもらうことも有効

な対策となりうるであろう。しかし何よりも、な

るべく子どもたちが入院しなくてすむための条件

の一つとして、病気の子どもが地域で教育を受け

るための体制作りが急務となっている。そのため

には学校において適切な医療やケアが提供できる

ような体制作りに加えて、学校に行くことのでき

ない子どもへの訪問教育の充実も欠かすことがで

きない。 （教育の問題についての詳細は他稿を参

照されたい）

入院中で活動が制限されている子どものための

遊びの充実も教育同様に重要であり、子どもの入

院する病棟では必須のサービスであるといえる。

さらに、遊びを用いて病院生活の不安やストレス

の軽減を図る、欧米のHSP¥CLSのような専門家

の養成と配置は、子どもの権利の観点からも今後

もっと重視されてしかるべきである。

リなレベルのケアから専門家によるカウンセリ

ングや治療まで重層的なビリーブメント ・ケア

(bereavementcare)の実践が展開されている地

域が少なくない。

死別後のケアをわが国では「グリーフケア」と

呼ぶことが多いが、欧米ではビリーブメント ・ケ

アと表現する。ビリーブメントとは「親しい人と

の死別」を意味する言葉である。子どもを失った

家族はしばしば「二重の喪失(Doubleloss)」と

呼ばれる状態に陥るといわれているが、 これは子

どもを失うことに加えて、病気の子どもの看病を

通じて築かれた社会・人間関係も失うことを意味

する。したがって、ビリーブメント ・ケアで求め

られていることは、必ずしもグリーフヘの心理学

的介入だけではなく、社会的なサポート （故人の

思い出を共有する良き理解者、経済的な支援、葬

式や法事の援助、宗教的なサポート、など）を含

むものである。元来、これらのサポートは親類、

友人、 コミュニティなどによって慣習的に行われ

てきたものであるが、個人主義の現在においては

このような関係が乏しくなってきており、社会が

システムとしてサポートを補完する必要ができて

いる。 （遺族のケアについての詳細は他稿を参照

されたい｡）

死別後のケア

子どもを失うということは、人間が経験する出

来事の中で最もつらく悲しいことの一つであると

いって言い過ぎではない。実際に子どもを亡くし

た親の多くは、 「グリーフ」と呼ばれる心理状態

が完全になくなることはなく、形を変えて生涯続

くといわれている。 「グリーフ」とは親しい人と

死に別れた後に生じる様々な心理的反応を表す言

葉である。わが国では「悲嘆」と訳されることが

多いが、厳密にいうと「悲嘆」と「グリーフ」は

同じ意味の言葉ではない。 「悲嘆」とは、 （喪失の

有無に関係なく）嘆き悲しむことであり、英語に

訳すとsadness¥sorrowがその意味に近い。一方

で、グリーフとは必ずしも嘆き悲しむだけではな

く、莊然自失のショック状態、故人のことを思い

焦がれて頭がいつぱいになること、 うつ状態や引

きこもり、など様々な心理状態が含まれる。子ど

もを亡くした親は、心身の健康障害を生じるリス

クが高いといわれており、欧米では、病院、子ど

ものホスピス、地域のチャリティ団体、ビア・サ

ポートなど様々な団体・組織によって、プライマ

終わりに

小児緩和ケアはこれまで述べてきたように、子

どもの「生」を支えるための取り組みであり、子

どもの死の看取りに特化したケアではない。そし

て、生命を脅かす疾患を持つ子どもの生を支える

ということは、多様で複雑なニーズを持つ子ども

とその家族へケアとサポートがどこにいても実践

できる必要がある。そのためには小児緩和ケアの

理念と実践の小児診療一般への幅広い普及と小児

緩和ケアの専門的な知識・技術の向上、そしてそ

れらを円滑に実践するための社会システムの構築

が不可欠である。

全ての子どもは緩和ケアを受ける権利があるこ

とを我々は忘れてはならない。
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緩和ケアの隙間一教育・保育ができることとその必要性

小畑文也（筑波大学心身障害学系）

1 ．はじめに

このテーマをいただいてから死生観、デス・エ

デュケーションや緩和ケアの実情に関わる本や論

文等を読み返したり、新たに読んでみた。どれも

ピンとこないというなら話は絞りやすいが、ほと

んど全て、納得するものばかりであった。このこ

とは、即ち、死に向かう子どもへの支援は多様で

あり、多くの真実があり、多くの必要があること。

さらに言えばいまだ不足しているものが多々ある

ということを示している。

緩和ケアはテームで行われる。一見隙間がない

ように見えるチーム医療ではあるが、先述したよ

うに、その多様性、生じる問題の広範さを考えた

場合、それぞれが持っている役割を、その専門性

を活かして遂行するほど、隙間が生まれやすい。

そして、その隙間は不要であるためにできた隙間

ではない。必要ではあるが止む無くできた隙間で

ある。以下は著者（以下、私）が垣間見た医療の

隙間を三人称、二人称、一人称の死という視点か

ら述べたものである。

なお、緩和ケア＝ターミナルケアというわけで

はないが、すべての緩和ケアを含めると論点が定

まらない。ここではターミナル期における緩和ケ

アを念頭にしたい。

る。次々に持ち込まれる医療機器。その病室だけ

多くの人が集まり、静かながらも、空気だけは騒

然としている。緩和医療における病棟の構成は

様々であるが、小児科の現状を考えると、その病

院では個別の病棟を用意するのは困難であった。

子どものベッドの様子を調べるわけであるか

ら、子どもがベッドにいないとやることはない。

ただ、そんな中でも自分のベッドから離れられな

い子どもたちがいた。免疫機能が低下している子

ども達である。母親達も同じ部屋にいて、数部屋

先の様子を気にしながらも､子どもと遊んでいた。

私たちはナースステーションで許可を得て、そ

の部屋に入った。何度目かの調査である。これま

では、何となく怪誹な顔をされながら、調査趣旨

の説明や同意を得て、お話をうかがっていたので

あるが､その日の様子は違った。歓迎されたのだ。

はっきりと言葉で歓迎されたわけではない。私た

ちはいつものように調査同意書を読んでもらい、

サインをもらって面接に入った。子どもが退屈な

時に何をしているか、玩具を選ぶときのポイント

など、数部屋先で、今子どもを死の淵から救おう

と必死の努力をしている医療者、そしてそれにこ

たえようとする子ども、見守る保護者の方から見

れば、何とも場違いな調査である。しかし、おそ

らくは三人称の死を身近に感じていた母親たちは

苦労話や、悩みも含めて、ほぼ初対面の私たちに

楽しそうに話してくださった。最初はそれぞれに

TVやDVDを見ていた子ども達も、母親が、子ど

も達が作ったお店屋さんごっこの道具を私たちに

見せたところで、部屋に残った数少ない子どもた

ち同士で、ごっこ遊びを始めた。そしてベッドの

写真撮影。顔は写さないという同意書に反して、

なぜか記念撮影。それまで、表現のしようのない

緊張にあったであろうガラスで囲まれた部屋の

中、外では依然として緊張した空気が走っていた

が、子どもと母親たちは笑っていた。心からの笑

2.三人称の死

普段は閑散としているプレイルームがにぎわっ

ていた｡多くの親子が集まってビデオを観ている。

特に懸命に観ているようでもないが、それぞれが

ビデオの音声を背景に。母親達は会話をし、子ど

もたちは持ってきた玩具で遊んでいた。

いつもとは異なる雰囲気のなかで、私たちは調

査を始めた。病院環境、特に子どものベッド環境

に関する調査であった。

普段とは違う病棟の空気。その理由にはすぐに

気がついた。様態が急変した子どもがいたのであ
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いではないにせよ。

その病院にとってはエトランゼの私たちであ

る。もしここに教師や保育士がいたら、子どもと

も一緒に遊び、母親たちとの話題もより豊富で、

話も弾んだであろう。話を聞くこと、そして、子

どもと同じ視点で遊ぶこと。それだけで、病室の

空気は変わる。

プレイルームに集まっていた子どもや保護者の

方々も同じであろう。中には耐えきれずにか、そ

こを出て､病棟の片隅で鴫咽していた母親もいた。

三人称の死は、病棟では単なる三人称の死ではな

い。勝手な想像ではあるが、 自分の子どもの未来

を投影させることもあると思われる。同じ病棟の

母親同士では、顔見知りではありながらも心の奥

まで話すには遠慮が出ることもあろう。医療者の

目は､臨終を迎えつつある子どもに集中している。

やはり、誰か病棟の空気を感じながらも、それを

承知で、残されている人たちに対面できる人材が

必要である。

いけない話題」があり、その重苦しさからは時折

逃げ出していた。

寛解期に入り、弟が帰ってくる。 「とにかく兄

弟げんかはするな。したら逃げ回れ」というのが

父親の命令であった。最初のうちはおとなしく

従ったが、親が絶対的に味方してくれるというこ

とも、おそらくは感じ取っていたのだろう。段々

増長してくる。なにより、 目の前の弟は生きて、

話し、好き勝手に遊んでいる。加えて、小学生同

士の男兄弟である、我慢がきかなくなり取っ組み

合いになったこともあった。一度は、殴ったため

に鼻血が止まらなくなり、夜中に吐血して救急車

で再入院した。さすがにその時は父親から鉄拳制

裁をもって叱責されたが、 自分ばかりがという思

いはなかった。ただ､この喧嘩を最後に､私にとっ

て弟は病人に戻った。

この「目の前の彼は確実に生きている」という

思いが、私にとってはいずれ来る瞬間を否定して

くれていた。そして、当たり前に兄としてふる

まっていたことが、弟を安心させていたのかもし

れない。彼も面白がって喧嘩を仕掛けてくること

は無くなり、自らも病人に戻ったような気がする。

自分の容態について私に聞くことが多くなったの

もこの頃だ。子どもは、大人が考える以上に敏感

なのであろう。 「知っている人」と「知らない人」

も見抜いていたように思う。その中で私は弟に

とって一番質問しやすい立場にあった。 「子ども

に嘘をつかないこと｣、 これは非常に重要なこと

である。私は十年ほど前、看護の専門誌に「自信

を持って嘘をつけ」と書いたことがある。自信を

持ってついた嘘は、おそらく言った本人にとって

は嘘ではない。私は「知っていた｣、 しかし彼の

質問には自信を持って嘘をついていた。それは自

分にとっての確認の作業でもあった。自信を持っ

て嘘をつくことで近親者は一時的にせよ救われる

ことがある。

しかし時間は確実に過ぎた。私は臨終の場には

居なかった。親から出されたわけでも、誰かに諭

されたわけでもない。意識が無くなった弟の手を

最後に握った後、病室から逃げ出した。その瞬間

を見るのが怖かった。 4年間、いつかは来るであ

ろうと思っていながら否定していた瞬間が迫って

3.二人称の死

いつもより長い時間お邪魔して、病室を出た。

状況はさらに切迫している様子である。忙しく行

き来する看護師の方、次々に指示を出す医師。近

親者と思われる方々は､身じろぎもしない方から、

鳴咽を漏らす方まで、様々な表情でその時を迎え

ようとしていた。

私は、数十年前の自分を思い出していた。

弟は当時はほぼ助からない白血病であった。診

断と同時に父親は当時小学生であった私にも予後

を知らせた。つらいことではあったが、そのお陰

で、私は心からの一人ぼっちを避けることができ

たように思う。もちろん、実際に一人でいること

は多くなったが、理由のある一人である。子ども

なりに時折みじめな気分になることもあったが、

家族と共闘している、こうしていることで、父親

や母親を助けているという思いが助けとなった。

また、 自分には知らせてくれたというのもおそら

くはうれしかったのだろう。当時既に高齢であっ

た祖母には、高血圧を理由に知らされなったが、

祖母に黙っていることに、それほどの苦痛はな

かった。ただ、皆が集まった食卓には「触れては
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のポイント｣。 「春になればここ行ってみる｣。今

考えれば以前の自慢話とかはあまりしなかった。

殆どが、次の釣行の予定地と攻略法の話だった。

デス．エデュケーションという分野もある。最初

はある程度の心積もり(何かを教えるのではない、

もし話題が出たら一緒に考えようとしていた） も

したが､未来を語る彼にそれは不要だった。私も、

単純に趣味の話をしていた方が楽しかった。春を

待たずに彼は亡くなった。両親の面会が少ないと

いっても、私の訪問よりは多かったろう。ただ彼

は親御さんや看護師の方に「春になったら」と話

すことはなかったという。もし私が教師であった

なら、次の学年、そして中学校、高校とより明確

な未来を思い描くことができたかもしれない。僅

かな期間と時間であった。不自然に親しくなると

いうこともなかったが、普段は寡黙だというA君

が、口先だけのフィッシャーマンに一生懸命教え

てくれた。

彼のルアーを教わったようなポイントに投げ、

手を添えて教えてもらった巻き取り方で引いた。

ここで、大物が釣れればドラマであるが、釣果は

｢せっかく準備して、教えてやったのにな～」と

いう、彼の不満顔を思い浮かべるようなもので

あった。

A君の例が典型だとは思わない。人の生き方と

同じに、死に向かう姿も様々である。これは最も

尊重しなければならないことであろう。子どもで

はないが、以前、気管切開を拒否するALSの患者

さんに、ほぼ同じ境遇で、気管切開をしながら静

かに自己の状況を受け入れている患者さんと面会

してもらったことがある。彼の反応は「私はあの

人とは違う」であった。その言葉の奥には、自分

という一個の人格がALS患者という一つのカテ

ゴリーに入れられることへの強い抵抗があった。

子どももそれは同じであろう。最後まで、 自分を

失いたくないという願いはかなえられるべきもの

である。

また、 ターミナル期の容態も様々であり、早い

うちに意識が混濁したような場合等は、親への支

援も必要になる。医療者はその職務として当然に

病人の治療に専念する。親の願いもそうであろ

う。自分より子どもである。そのような時に、親

いた。

世界中のすべての目が弟に注がれているような

気がした。完全な孤独であったが、私はそちらを

選んだ。容態の急変から死まで、 自分が何をして

いたのか、その1年後に書いた手記でも忘れられ

ている。当然今思い起こすことはできない。その

次の記憶はすべてが終わった時から始まってい

る。そこで私が味わったのは、 自分でも想像しな

かった解放感であった。悲しさの中で私は不思議

な解放感を味わっていた。その直後に解放感に対

しての強烈な罪悪感が私を襲った。

きょうだい児の心の変化も複雑であるととも

に、恐らくは人によって様々であろう。私はその

時ケアが必要な状態であったと思う。しかし、そ

の自覚はなかった。数十年後に私はアルコール依

存症にかかった。この病気の原因は明確にはされ

ていないが、子ども時代の慢性的なストレスが

原因(AC、いわゆるアダルト .チャイルドレン）

とも言われる｡回復につきあった医師からは､きょ

うだい児の体験が大きなトラウマとなっていると

も言われた｡このことは半分信じながら､半分疑っ

ている。おそらくはそれを原因にしたら弟に済ま

ないという思いがあるからなのかもしれない。

4.一人称の死

昨年の連休｡家族で東北の山奥の湖に出かけた。

湖に船を出して、ルアーを投げる。釣りを楽しみ

ながら、私はそのルアーを作ってくれたA君を思

い出していた。彼の両親は、仕事の都合（あるい

は彼に会うのがつらいため）で、面会に来ること

が少なく、来てもすぐに帰って行った。しばらく

は不定期ながら、私が訪問して一緒に遊ぶことに

なったのだが、すでに中年を過ぎたおじさんと少

年ではなかなか話が合わない。唯一たどり着いた

のが共通の趣味のブラックバス釣りであった。私

は仕事が忙しくなってからあまり出かけなくなっ

ていたので、古いタックル（道具）を彼のところ

に持ち込んだ。 「きたね～」とか言いながら、次

の訪問までには、丁寧に針を研いで、いつでも釣

行に行けるような程度に仕上げてくれていた。準

備の整ったタックルを横に、地図を拡げてポイン

トの設定にかかる。 「こことこと｣。 「この池はこ
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の身体的、心理的な負担を軽減できる存在が必要

である。疲労が極限になった時、少しでも仮眠が

取れるように、 また仮眠を取る気になるような存

在、泣きたい時に、子どもから離れていいように

代わって付き添うことができる存在。それが必要

であることは、数十年以上前も同じである。ただ

し､子どもの死に対する親の反応が多様なことと、

子どもの死によって一つの時期が終了してしまう

かのような状況から、継続した要求とはなりにく

かった｡最近になりトータルケアの流れも広がり、

医療者も配慮するようになったが、やはり、基本

的には忙しい上に、先の病棟のように医療的な処

置が必要な場にマンパワーが集中するのは止むを

えないことである。このような時に医療の流れと

は別に動ける人材と、それを容認する病棟の姿勢

が必要である。

子どもの容態の急変や死に、学校の休日や放課

後は関係はない。まして、週何回かの訪問教育に

その役割をゆだねるのは困難な場合もあると思わ

れる。しかしながら、現状でこれまで述べてき

た、 「人」「存在」や「人材」に一番近いところに

いるのが、例えば特別支援学校や学級の教師や保

育士である。またA君の例のように、教師や保育

士であるからこそ有効な役割を果たせる場合もあ

ろう。がん専門看護師の養成も進みつつあるなか

で、 ターミナルケアへの関与は困難で難しいも

のと考える方向もある。それは一つの真実であ

り､CLS(ChildLifeSpecialist)やHPS(Hospital

PlaySpecialist)の配置は有効な方法の一つであ

ろう。しかしながら、先ほど、 ターミナルの様相

も様々であると述べたように、親や子どもにより

添える人の存在が重要になることもある。もし、

それに専門性が要求されるなら、そのことをもっ

て専門性としてよいとも思う。例えば私は医師で

はない。その点で、死の間際にいる子どもに医療

を施すことはできない。実際、死に面した子ども

に対して具体的に何もできない自分にいらだちや

悔しさを覚える場面もないわけではない。ただ、

親から話を聞くことはできる。子どもと遊ぶこと

はできる。同じように教師、保育士も高度に専門

化された医療の中では、 （医療者にとっては）つ

かみどころのない暖昧な専門性をもった存在であ

ろう。私たちは具体的な技術、スキルに敬意を払

うことが多いが、反面、一般的で広い範囲にわた

る問題やそれへの対処法を軽視しがちである。た

だ大きくしっかりした岩石を積んだ堤防が、その

役目を果たせないのと同じに、それぞれの専門性

の間を埋めてくっつける、たとえばセメントのよ

うな存在も不可欠である。教育や保育に関わる者

は、 「専門性」を医療と同じ次元で考えてはいけ

ないように思う。確かに、確たる方法論や技術を

持つことは、職業的なアイデンティティとして、

その個人の「安心」につながる。しかし目指すも

のは自分の安心ではないはずである。

病棟の話に戻ろう。私たちが調査を終えるのと

大体同じ時間に、その時が近付いてきた、彼はス

トレッチャーに乗せられ、数名の近親者と一緒に

処置室に向かってエレベーターに乗って行った。

しばらく沈黙が続いたあと、放心、疲労とも言え

ないような顔で子ども達と親御さんたちはプレイ

ルームから自分の病室に戻って行った。一見は

ほっとした空気が流れているようであるが、 また

新たな不安や恐怖が生まれているのは想像に難く

ない。緩和ケアはその本人だけを見ていれば良い

わけではない。親はもちろんのこと、彼（彼女）

を知っているすべての人（場合によっては医療者

も含めて）に対してケアの目が注がれることが必

要であろう。それはやはり、医療を医療者とは異

なった視点で捉えることができる存在の役割にな

り得るものだと考えている。
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小児がん患者の緩和ケアー看護の視点から一

松岡真里（名古屋大学大学院医学系研究科博士後期課程健康発達看護学専攻）

要旨：小児がんの子どもの緩和ケアは、身体的な側面だけでなく、心理的、社会的、特に、子どもの成

長発達の側面、 さらには家族へのケアも含めた小児看護における重要な課題である。ここでは、主に終

末期にある子どもとその親に焦点を当て、筆者の経験に加え、文献検討を通して小児がんの子どもの緩

和ケアの現状と課題について、今後の小児看護の方向性を含めて考察した。小児がんの治療初期から、

子どもと家族が中心となる医療を提供し、子どもと家族の苦痛の緩和、安楽の保障のみならず、終末期

という危機的な状況の中でも、子どもと親、家族の相互作用を保障することが小児がんの子どもと家族

への緩和ケアには重要であると考える。

キーワード：終末期ケア子どもと家族中心の医療親子の相互作用症状マネージメント コミュニ

ケーション

1 ．はじめに

小児がんは、近年の治療の進歩により、長期生

存が可能な慢性疾患へと位置づけが変わってきて

いる。小児がんの子どもの医療は、化学療法、手

術療法、放射線療法など身体的な苦痛を伴うこと

が多く、 また、治療期間が長期にわたるため、院

内学級や入院環境への配慮が必要であり、診断初

期から「緩和ケア」の概念が極めて重要な領域で

ある。しかし、小児がんで亡くなりゆく子どもの

多くが、 まだまだ十分な苦痛の緩和がされないま

ま、そして、病院という環境の中で最期を迎えて

いる現状やl) 2) 3)、終末期にある子どもと家族

へのケアに難しさを感じている看護師が多いこと

も報告されている4)。

小児がんの緩和ケアでは、子どもの苦痛だけで

なく、我が子を亡くす親やきょうだいを含めた視

点が重要である。子どもの死という危機的な状況

の中で、子どもだけでなく、親やきょうだいを含

めて、安楽で、そして安らかな時間を過ごせるよ

うにケアすることは、小児看護の重大な課題であ

る。

「緩和ケア」は、小児がん治療の経過を通して

提供されるべきケアであるが、ここでは、子ども

と家族の苦痛が高く、課題が大きい終末期の子ど

もと親に焦点を当て、筆者の臨床経験とともに、

小児がんの子どもとその家族の緩和ケアについ

て、文献検討から得た知見を加えて概観し、小児

がんの子どもと家族の緩和ケアについて、小児看

護の視点から記述する。

2．小児がんの子どもの緩和ケアの現状

小児がんで亡くなる子どもは､痛みだけでなく、

倦怠感、呼吸困難、活動性低下、食欲不振など身

体的苦痛を体験しており、それらの苦痛は、十分

に緩和されていないとのが報告がある!）～3） 5） O

表lには、スウェーデンの研究者らが報告した終

末期の小児がんの子どもが体験している症状をま

とめた。

また、終末期を自宅で過ごすといったケアの場

や、ホスピスケアなど終末期に受けるケアは、小

児がんのタイプによる違いが認められており、白

血病のような血液腫瘍では、その割合が低いこと

が示されている2） 6～8） o

わが国の医師から見た小児がんの終末期緩和

ケアに関する調査9)では、子どもの身体的、精

神的苦痛に、十分に対応できているとはいえず、

90％以上の医師が、緩和医療の必要性を認めてい

るものの、 「文化的な違い」や「子どもと家族が

治療方針の決定に参加する機会が少ない」ため

に、緩和ケアが普及しないという現状が示されて

いる。また、小児がんの子どもの苦痛緩和、緩和

ケアへの取組みの立ち後れが指摘されているもの
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表1 小児がんの小どもが亡くなる1ケ月前に体験する症状

．痛み

･食欲不振

･体重減少

･嘔気

･嘔吐

･嚥下困難

･身体的疲労感

･息切れ

･麻揮

･不安

･抑うつ

･活動性の低下

･言語障害

. （日中の）傾眠

･不安による睡眠の障害

･痛みによる睡眠の障害

･対応困難な腫脹／浮腫

･排尿の問題

･便秘

文献3）を参考に筆者作成

の10)、終末期に関連する子どもと家族を取り巻く

問題に関する系統的な報告は限られており、今後

更なる事例蓄積、調査研究が求められる領域であ

る。

成人領域では、終末期を在宅で過ごし、在宅で

の看取りを選択するがんの患者、家族が増えてき

ている。国の在宅医療へのシフトという政策的な

側面だけでなく、小児がんの子どもや家族が、選

択肢の一つとして在宅終末期ケアを選択すること

は今後増える可能性があるだろう。筆者自身も、

昨年1年で3件、在宅終末期ケアを選択し、在宅で

看取りをされたケースを経験した。地域の医療、

サポート体制を整えることに加え、病院にいる医

療者が、 「在宅終末期ケア」が選択肢であること

を意識し、子どもと家族の希望や価値にそった終

末期ケアを選択できるようにすることも、緩和ケ

アには必要な要素と考える。

と、そして、子ども、親､医療者とのコミュニケー

ションの問題など、小児がんの子どもの緩和ケア

を取り巻く問題は多岐にわたる。

1）子どもの症状マネージメント

終末期にある小児がんの子どもたちは、 自身が

体験している苦痛をどのように表現するのだろう

か。痛みなどの身体的症状は主観的なものである

が、子どもの場合、認知発達上の特性から、体験

している症状の性質や部位、強さなど、言葉を用

いて十分に表現することが難しい。そのため、子

どもたちが感じている症状による苦痛を､的確に、

タイミングよくとらえ、アセスメントし、ケアに

つなげる対応が遅れる可能性が生じうる。

身体的な症状だけでなく、不安や恐怖について

も同様のことがいえるだろう。子ども自身に「病

気は治らないこと｣、 「死が近いこと」を伝えるこ

とは、わが国だけでなく、海外においても難しい

ことが多くll)､子どもと親や医療者などの大人と、

不安､恐怖を共有したり､話し合うこと自体がチャ

レンジであることも多い。しかし、亡くなりゆく

子どもが、 「死の気づきや恐怖」だけでなく 「死

の受容｣を言葉で表現しているとの報告もある7)。

筆者は、脳腫瘍で放射線治療後に、発症時と同

じような症状を体験し、 自宅で両親に泣いて激し

くあたるようになった8歳の女の子を経験した。

腫瘍であること、治療はしたが腫瘍は消えていな

いことを伝えていたケースであったため、彼女の

3．終末期にある小児がんの子どもの緩和ケ

アの難しさと小児看護の取り組み

終末期にある小児がんの子どもの緩和ケアは、

予後予測の難しさや小児に特異的な緩和医療のエ

ビデンスの少なさなど、医学的な問題以外の難し

さを抱えている。さらに、子どもだけでなく、家

族そのものの発達の途上にあること、子どもの発

達上の特徴から、親が子どものかわりに治療や

ケア、生活について決めることが多いこと5) ll)、

子どもを亡くすことへの親の葛藤や苦悩が高いこ
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行動は、 「症状が再び出現して怖くなったこと、

この先の不安の表現｣であることを両親と共有し、

本人に今起きていることをしっかり伝え、話す機

会をもつことを提案した。筆者と二人で話し合

い、 「怖くなっちゃったんだね」と彼女の気持ち

を共有し、今起きている症状のこと、そのことに

医師や看護師がどう対応しようとしているかを伝

えた。話の過程で突然、彼女から「お化けはいる

と思うか」と質問があったため、 「みんな死んだ

ら体の形はなくなるけど、お化けにならない。誰

にも見えないけど、みんなが忘れないすてきなも

のになると思う」と答えた。彼女は､｢松岡さん(筆

者）は、死んでもお化けにならないね」と笑いな

がら話しくれ、その後の自宅でも穏やかな日々を

過ごされた。言葉にならない子どもの苦悩をとら

え、向き合うこと、子どもの関心にそって、私た

ち看護師自身が正直であることの必要性を実感さ

せてくれたケースであった。

した。すると、それまで攻撃的であった様子が一

変し、筆者のいうことを真剣に聞き、その後の生

活の中で、痛みの自己申告スケールを用いて、痛

みを表現したり、痛みの変化を自分で記録するよ

うになったC子どもと一緒に痙痛マネージメント

を行うことは、子どものコントロール感を高める

だけでなく、仲間や学校で過ごすことを促進し、

成長発達課題の保障につながる14)o子どもが終末

期のケアに参加するにおいては、治療選択への参

加ももちろんであるが、毎日の子ども生活中で、

子どもが安楽で、子どもらしく過ごせるように，

子ども生活について一緒に考えることが看護の大

きな役割と考える。

近年、痛みを体験する子どもへの苦痛緩和を目

指した「痛みのアセスメントツール（08小児痛

み研究班代表者：片田範子)j !5)を活用し、小児

がんの治療経過を通して、子どもが体験する痛み

について子どもと一緒に考え、痛みをタイミング

よくそして影響要因をアセスメントすることで、

痙痛マネージメントに効果があることが明らかと

なってきたl6) 17)。このツールは現在は、痛みに特

化したものであるが、終末期に小児がんの子ども

が体験する諸症状についても応用していけるもの

と考えられ、今後成果が報告されることを期待し

たいO

また、 「がんの痛みの緩和」というと、薬物を

用いた介入が注目されるが、看護の立場からは、

痛みのアセスメントや薬物療法をべースに、薬を

用いない、いわゆる非薬物療法としての苦痛緩和

を、成果として示す必要がある。マッサージは、

子どもの入眠導入だけでなく、子どもと家族双方

の快の相互効果があることも示されている18)○筆

者は、在宅で終末期を過ごしている小児がんの子

どもが外来受診したときになど、精油や子どもが

好む発砲タイプの入浴剤を用いた手浴．足浴を実

施している。子どもたちが、 「気持ちよかったぁ」

と話しているのを見て、親が「これなら家でもで

きるわね」と、 自宅でのケアに取り入れている姿

を見かける。薬物療法と平行して薬を用いない介

入を行うことは、快の刺激を通じた親子で過ごす

大切な時間を保障することにつながると信じている。

2）子どもの終末期ケアへの参加

私たち小児を専門とする看護師には、子どもの

権利を保障する立場からも、発達に応じた子ども

への説明、子どもの希望や意向に沿った治療やケ

アへの参加を促すことが求められる。しかし、終

末期においては、子ども自身が医師や家族とのカ

ンファレンスや決定に参加することは少ないのが

現状である。

思春期は、抽象的にものごとを認識できるよう

になり、難しい治療についても理にかなった形で

選択可能であることが指摘されている'2)。実際、

米国では、思春期にある小児がん患者が、終末期

の治療決定に参加し、 自分が亡くなりゆく転機を

理解した上で、緩和ケア、延命処置の回避、第一

層臨床試験への登録など、 自ら選択していること

が報告されている'3)。

筆者の経験した9歳の固形腫瘍の男児へのケア

を紹介する。彼は、痛みが強く、痛みが取れない

ことに不安を感じていた。筆者は｢痛いんだよね。

その痛みがなくなるようにするには、どんな痛み

か、どんなとき痛いか、どんなときに楽になるか

教えてほしい。一緒にどうしたら楽になるか考え

たい」と伝え、痛みのアセスメントツールを紹介
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3）終末期にある小児がんの親の体験

小児がんで子どもを亡くした親を対象とした海

外の調査からは、骨髄移植などの積極的治療を受

けていたり、子どもが治療による苦痛を体験して

いたことや、病院で終末期を過ごした場合には、

親の体験は否定的なものとなり、死別後の抑うつ

やストレス状態が高くなることが示されている'9）

~21)。わが国の小児がんで子どもを亡くした親の

体験では、子どもを護るために医療者と距離を置

いたり、社会を最小化するなど親自身が戦う主体

となり鰯)、これは、わが国の医療環境の問題によ

ることが大きいとの指摘もある23)。

小児がんで子どもを亡くした親は、標準的な治

療が効かなくなった時期の治療の意思決定に困難

を感じていることが多い24)｡筆者も､臨床で､親が、

｢最期まであきらめたくない」という意向を示し、

亡くなる数日前まで積極的治療が行われ、子ども

の身体的な苦痛が強く、親も苦悩のまま看取りを

迎えるケースを少ならず経験した。小児がんの子

どもの終末期に関連する親の意思決定は、親の子

ども状態や予測される変化をどのように受け止め

ているかという認識面と、親が大切にしているこ

とや価値観坊)、医療者からの情報やサポート感が

影響する24)｡しかし、実際には、子どもが終末期

であることに関する親と医療者の認識には、約

3ヶ月の時間的な差があること5)や、親は、 「子

どもの死が避けられないこと」について、頭の中

で知的に認識(intellectuallyperceivedinhead)

し、気持ちの上でも認識すること (emotionally

perceivedinheart) ことが示されている26)。三

輪22)が、小児がんの子どもの死に向き合う親は、

｢覚悟はできても受容はできていない」と報告し

ていることからも、子どもを亡くす親に葛藤や苦

悩は計り知れないものであることがわかる。その

苦悩の中でも、死が避けられないことを親が早期

に認識することは、子どもの苦痛緩和を中心とし

たケアや在宅終末期ケアの選択と関連があること

も示されている5) 6)oそして、在宅で子どもの終

末期をケアすることを選択した親は、子どもとの

死別後の抑うつやストレス状態が低く19) 21)、ケア

することの負担や責任の重さを感じながらも、後

悔が少なく、終末期のケアに満足を感じているこ

とが報告されている27)銘)。また、親が終末期にあ

る子どものケアに参加する機会があることや、親

が子どもの希望を実現することができたと感じる

ことは、親としての有能感や達成感、満足感に通

じる体験である'7)鋤)。そして、子どもを亡くすと

いう危機的な状況でも、親は亡くなる子どもとの

関係を再定義したり鋤)、生きることの意味や価値

観の変化弱) 31)など、親としての成長につながる

体験をしていることも報告されている。

小児の看護師には、小児がんの治療過程を通じ

て、親と子どもの症状の変化や子どもの安楽な状

態について共有し、終末期においても、親が子ど

もにとって最善となる治療の選択ができるよう

に、親の認識への働きかけとともに、親子の自然

な相互作用が保たれるようなケアを提供すること

が求められる。

4）小児がんの子どもの緩和ケア取り巻くコミュ

ニケーション

海外文献では、子どもが終末期にあるときに、

親は、子どもに生じうる症状や変化、臨終期の子

どもの様子など、医療者からの正直でケアリング

のある方法での情報提供を望んでおり、医療者の

コミュニケーションが乏しいことは、親の孤独感

につながることが示されている。ある報告では、

子どもの痛みのコントロール状況よりも、医師の

badnewsの伝え方、正直な情報提供を体験して

いる方が、親はケアの質が高いと評価しているこ

とも示されている32) 33)。

医療者にとって、 badnewsをどう伝えるかは

難しく、医療者のコミュニケーションスキルを向

上することは課題であろう｡筆者も､医師から､｢正

直に言ったら親がショックを受けて悲しませてし

まう。どう伝えようか」と、相談を受ける。その

時には、医師のその気持ちを添えて話してほしい

こと、医師が話したことで生じる親の気持ちの揺

れを看護師がケアすること、そして何より、子ど

もにとっての最善を一緒に考えることが大切であ

ることを話し、医療面談の場を整える役割を担っ

ている。小児を専門とした多職種からなる緩和ケ

アチームが、子どもの症状マネージメントだけで

なく、子どもを亡くすことへの親の準備にも効果
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があることが示されつつあり鈍)、今後わが国にお

いても、小児がんの緩和ケアに特化した専門職教

育プログラムや支援体制を整え、臨床、在宅にも

幅広く貢献できるよう、子どもと家族への直接ケ

アを中心とした看護師のケースマネージメントカ

の強化が重要だと考えている。

小児看護に求められる大きな役割だろう。

5．今後の小児がんの緩和ケアにおける小児

看護学としての取り組みの方向性

以上、筆者が考える小児がんの緩和ケアに求め

られることについて、現状をふまえながら述べて

きた。わが国での小児がんの緩和ケアに関する実

践､研究はまだまだ手つかずの領域である。今後、

学問としての小児看護には、ここに示した症状マ

ネージメントや終末期に関連する意思決定へのケ

ア、患者と家族中心のケアに基づいた終末期ケア

の質について、一例一例を丁寧に重ね、実証して

いくこと求められるだろう。そのためには、一施

設、医師や看護師だけの取り組みなく、多施設、

多職種との協働による小児がん緩和ケアのモデル

事業なども行い、評価することも必要ではないか

と考える。

4．患者と家族中心のケア(Patient&

Family-CenteredCare)

近年、 日本でも「患者・家族中心のケア」とい

う概念を聞く機会が増えた。これは、 20世紀半ば

からアメリカでいわれ始めた概念であり、 「ヘル

スケアを受ける患者、家族、そしてヘルスケアを

提供するものの間で、相互に有益なパートナー

シップをもとになされるヘルスケアの計画･提供・

評価のための新しいアプローチ」である弱)。表2

には、そのコア概念を示した。

小児がんの治療経過を通じて必要な緩和ケアの

概念と、 この患者（子ども） と家族中心のケアの

概念をもとに､終末期にある子どもとその家族に、

適切なタイミングで偏りのない情報を、ケアリン

グのあるサポーテイブな方法で伝え、子どもと家

族と一緒に症状マネージメントを行い、子どもの

安楽だけでなく、親役割の保障につなげるケアが、

6．終わりに

今回、医師、教員、心理士、福祉など、健康問

題を抱える子どもに携わる多職種の方が参加され

る本誌に、小児看護の立場から、小児がんの緩和

ケアにおける課題や私たち小児看護の方向性につ

いて執筆することができたことは、今後、 さらに

表2 PatientandFamily-CenteredCareのコア概念
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コア概念

DignityandRespect

尊厳と尊重

ヘルスケアの実践者は､患者と家族の見方(perspective)や選択(choice)

に傾聴し、敬意をはらう。患者と家族の知識、価値、信念、文化的な背

景をケアの計画や提供に組み入れる。

InfOrmationSharing

情報共有

ヘルスケアの実践者は、患者と家族に、すべての偏りのない(complete

andunbiased)情報をサポーティブで有用な方法で伝え、共有する。

患者と家族は、ケアや意思決定への効果的な参加をするために、 タイム

リーにすべての正確な情報を受ける。

Participation

参加

患者と家族は、 自分たちが選んだレベルで、ケアや意思決定に参加する

ことが促進され、サポートされる。

Collaboration

協働

患者と家族は、施設から幅広い問題にも含まれる。すなわち、ヘルスケ

アのリーダーは、ケアの提供だけでなく、政策やプログラム開発、実施、

そしてその評価､ヘルスケアの手段の計画､専門家の教育においても患者．

家族と協働する。



求められるチーム医療においてとても意味のある
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ゆく子どもと家族の医療､教育､福祉に携わる方々

と共有し、一人でも多くの子どもと家族の終末期

の安楽へのケアにつながれば幸いである。
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筋ジストロフィ－患者の「緩和ケア」ってなあに？

河原仁志（国立病院機構八雲病院）

1 ．はじめに

「緩和ケア」という言葉が混乱して使われてい

るようにみえる。英語で言うPalliativeandEnd-

ofLLifeCareのことだろうか。さらにGriefCareと

いわれる行為も加わるようである。本邦では様々

な疾患・状態においてそれぞれの解釈で「緩和ケ

ア」が行われている。少なくともこの混乱は、患

児・者のためになっていない可能性がある。

私は神経・筋疾患患者とつきあいだして20年以

上が過ぎた。前任地では在宅患児・者の定期的医

療精査を約10年間、延べ800名以上に施行してき

た!)。筋ジストロフィ－（以下筋ジス）に関する

書籍・ビデオ制作や厚労省の研究班などの仕事も

行ってきた。そういった意味で私はいわゆる筋ジ

ス医療の専門家ということになる。しかし、この

疾患の緩和ケアについて考えてみたがさっぱり分

からない。悩んでしまう。WHOの2002年の緩和

ケアの定義では、要するに「筋ジスの診断がつい

た時からのQOL向上のための総合的介入」のこ

とになる。つまり多職種の協働作業であり、ほと

んど子どもの時期に診断される筋ジス患者の場合

は、特別支援教育そのもののような気もする。そ

こで、この原稿を書きながら今まで小児科医とし

て経験してきたこと、今起こっている驚くべきこ

となどを基に、 自分の考え方を整理していくこと

にした。そして最後にどうやったら筋ジス児の未

来のためになるのか考えてみた。

要になる。しかし呼吸機能低下はしばしば見過ご

され、その結果放置され風邪や気管支炎などを契

機に、急性呼吸不全つまり低酸素や高炭酸ガス血

症による意識低下や息苦しさを訴え緊急入院とな

る。急性呼吸不全になり緊急入院した病院では集

中治療室にて管理が行われ、非侵襲的人工呼吸療

法が苦手な医師の多くは気管切開を行ってしま

う。気管切開術を受けた患者は、その後のQOL

の低下に苦しみ続けることが多い。これは筋ジス

患者の呼吸不全に酷似する。

昨秋、当院に61歳のポリオ後遺症の患者が、都

内の年間収容患者数が2,800名を超える救命救急

センターから転院して来た。患者は急性呼吸不全

のため集中治療室にて気管内挿管による人工呼吸

を2週間以上にわたり受けていた。入院先では、

気管切開による人工呼吸管理以外では生命の保証

が出来ないという説明がされ、患者および家族が

納得できないとの意思表示を行ったためである。

患者、家族は都内の神経筋疾患の専門病院にも受

け入れを相談されたが断られていた。様々な患者

の会に相談し、家族から当院の医師にセカンドオ

ピニオン依頼があり、気管切開は回避可能である

と考えて受け入れることになった。当日は当院か

ら医師2名が人工呼吸器持参で迎えに行き、挿管

人工呼吸のまま先方の病院から付き添って搬送し

て来た。先方の病院からの付き添いは無かった。

民間航空会社を利用し、 8時間余りを費やして夜

間にようやく当院に到着した。その夜から、全身

状態のチェックと呼吸機能の評価を行い、翌日の

昼(17時間後）には抜管して鼻マスクによる人工

呼吸に変え､口から食事を行い（前病院入院中は、

チューブ栄養であった)､その翌日には風呂に入っ

て嬉しそうであった。失うことのなかった肉声に

て、 さかんに感謝の言葉を述べられるのが印象的

であった。患者は2週間後には退院して、都内の

診療所の管理で在宅にて人工呼吸を続けている。

2．医療レベルの差が著しすぎる

ポリオ後症候群という病態がある。小児期にポ

リオ（脊髄性小児麻揮）に罹患し、数十年後に運

動機能の悪化をみる。わが国では1940年の終わり

から1960年初頭にかけてポリオの流行があった。

なぜ年月を経て症状の悪化が起こるのかはまだ不

明である。呼吸機能低下や摂食･嚥下障害などは、

当然生命への影響も大きく積極的な医療介入が必
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患者は障害者運動の旗手として、多くの国際会議

の議長などを務めるなどの活躍を今後も続けてい

かれることだろう。

神経筋疾患の多くは気管切開を行わない非侵襲

的人工呼吸療法(NPPV)にて呼吸不全を治療で

きる。しかし､それを行える病院が限られている。

つまり神経筋疾患の生命保持とQOL向上に直結

する人工呼吸管理術＝狭義の医療にこれほどの差

異があるわけである｡ここで確認したいのは､デュ

シェンヌ型筋ジス患者では、気管切開による人工

呼吸療法は今では例外的である事実である。 2005

年にスイスから、筋ジス患者では、気管切開を行

わない人工呼吸(NPPV)と電動車いす使用によ

り高いQOLが保たれると声明が出ている2)。本邦

では、NPPVの技術未熟なため気管切開を行って

しまう自称専門医がいるのが残念でならない。

国は旧国立療養所に専門病棟を作り、筋ジス患

者の長期入院を引き受けてきた。今も名称は国立

病院機構病院に変わったが､全国26施設で約1,600

人の患者を診ている。いわゆる筋ジス医療の専門

医療機関チェーンとしての機能を有している仕組

みである。しかし、そこで行われている医療・生

活支援に大きな差があるらしい。伊藤は自身の療

養介護職の経験と他施設からの聞き取り調査か

ら、食事介助の必要な人は朝のご飯が出ない施設

(栄養補助食品だけで済ませている）がある、部

屋の端のベッド上の患者から順次座薬を入れて一

斉に病棟全体が排便を行うなどの実態を明らかに

している。さらにケアに時間のかかる重症患者の

扱いを受けている人たちは、ベッドに寝たきりに

させられざるを得ない状況である3)。筋ジス患者

のQOLの向上のためにはベッドから電動車いす

への移乗は非常に大切であり、いわゆる二次的障

害による寝たきりを防ぐのは最優先の治療方針で

ある。患者の状態をより良く保つためのケアは医

療そのものである。公的な専門医療機関と言われ

る施設間で、その格差が著しいとしたら大きな問

題といえる。

に掲載された殺人に関する記事である。その見出

しは昭和59年が「最近目立つ弱者への加害事件

新フアシズムの恐れ｣、平成17年が「人命を守っ

てこそ福祉優先順位の見直しを」とある。前者

は、父親が小学生を情緒障害児と決め付け絞殺す

る事件について書かれている。世間の同情は殺し

た側に集中し、殺された障害児は見向きもされな

かった、 とある。後者は、難病のALS(筋委縮性

側索硬化症）を患った長男の人工呼吸器を母が止

めた事件について書かれており、嘱託殺人罪を適

用した温情判決に、 これで良かったでは片付けら

れないと述べている。つまり殺人を行った人への

同情に関心が集まり、どうしてそんなことが起き

たのか、どうやったら防げるのかの議論が不十分

であることを訴えている。さらに殺された側への

関心の低さは、障害を持つ人・弱者を排除する思

想が台頭する危険を警告している。これらを読み

比べると障害児・者への支援は、根本的には20年

間何も変わっていないじゃないかという疑問が湧

いてくる。こういった社会の意識が、 自分たちの

行動に少なからず影響を及ぼしていることは知っ

ておかねばならない。障害を持つ人が生きにくい

社会がつくられている。

ある特別支援学校に医療的ケア施行のための診

察（その県では学校内で医師が診察することによ

り看護師や教員がケアを行うのを容認するような

システムであった）に出向いた時のことである。

母と担任教師と患児が私の前にやってきた。痙性

四肢まひと知的障害を合併し寝たきりであり、い

わゆる重症心身障害児でてんかん発作が頻発して

いた。主治医からは、てんかん発作が続けば抗け

いれん薬の座薬の挿肛を行うように言われてお

り、学校看護師がそれを行うことの許可を確認す

るような趣旨を言われた。子どもを診ると、突然

の大きな音や触覚刺激で起こるいわゆる驚惜反応

による体幹の進展と同様な姿位をとるてんかん発

作が混在しているようであった。 「その2つを区

別しなければいけないね」と発言したところ、教

師も母も不満な様子。私は疑問に思いながらも、

驚傍反応とてんかん発作との鑑別法を説明し始め

た。しばらくした後で「じゃあ、どうすればいい

のですか」と怒ったような母の声。睨めつける教

3．障害児・者を囲む社会状況

ここに2つの新聞記事がある。昭和59年(1984)

7月24日と平成17年(2005) 2月21日に毎日新聞
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師。私はなぜ怒られているのか分からずに困惑し

た。もちろんてんかん発作の連続なら座薬を入れ

て中断することは必要である。しかし挿肛後は睡

眠に入ってしまうことが多く、授業は中断してし

まう。驚樗発作ならできるだけ刺激を控えて、授

業を続けられるような環境調整が必要である。も

ちろん座薬を使って眠らせることは避けなければ

いけない。このことは校内における教育の保障と

いう医療的ケアの目的からして当然共有している

べき意識であると思っていた。ところが「てんか

ん発作だろうが驚憎反応だろうが、抗てんかん薬

の座薬を入れることをお前は許可すればいいんだ

よ」という意味で診察を受けに来ていたことは後

から関係者にそれとなく教えられた。一部である

と思うが、学校をケア付き託児所と間違うような

認識があり、それにより患児の教育というQOL

向上に必要な権利がないがしろにされている。以

前この学会誌に医療的ケアについて書かせても

らった4)。ブームとは「中身のない記号化された

消費である」という言葉を引いて、ブームの怖さ

を指摘した。医療的ケアがブーム化していること

はないだろうか。心配である。

特別支援学校の生徒に掛かる費用は年間930万

円／一人、地域の通常学校の生徒にかかる費用は

90万円／一人と言われている5)｡精密かつ個別な

教育が行われているために、高額な教育費が使わ

れていると思われる。一方北海道の高校中退生が

年間3,000人以上で、 これは道内の高校生の50人

に一人であるとの報道があった｡主な中退理由は、

授業料免除の生徒数が多い学校で中退生が多いこ

とから、家庭の金銭的困窮であろうと結論付けて

いた。また母子家庭で母が病気になり、高校を中

退せざるを得ない生徒がインタビューを受け「福

祉関係の仕事に就くのが夢なので、 まだあきらめ

ていない」と話し、放課後の教室に入れてもらっ

ている姿が印象的であった。私たちが生きる世の

中は大きく変化している。今後はすべての事業に

関して費用対効果について検証されるだろう。そ

の中で特別支援教育を守り、発展させていくため

に私たちが行わないといけないことは何なのか、

‘どう行っていくのかを考え実践する時期にきてい

ることは確かだと思う。社会的公正の観点から、

存在価値が問われ始めている。

ある日の筋ジス病棟での食事風景。テレビから

｢派遣社員の解雇がとどまることを知らず」とい

う絶叫にも似たアナウンサーの声が聞こえる。次

の場面では街頭で、社員寮を追い出され公園で寝

泊まりする人や炊き出しに並ぶ人々が映し出され

る。その一方で患者が「これ嫌い」と言って箸も

つけずに捨てられる食事の多さに驚かされる。そ

れぞれが売店で買ってきた即席ラーメンに、湯を

注ぎ食べやすい食器に移し替える手間を嫌がる職

員の顔がある。こういった日常の繰り返しが行わ

れている。もし、 自宅で我が子が同様な行為をし

たら、叱り飛ばさないだろうか。

どうしてこんなことが許されているのだろ

う。前任の病院でも全く同じ状況があり、食事メ

ニューの変更や食形態の改善などを行っても何も

変わらなかった苦い経験がある。長期入院を行う

専門病棟でいわゆる「普通」ではない生活が営ま

れている。

4．彼らへのインタビューから

筋ジス成人患者に「貴方らにとって差別者って

だれですか？」と問うたことがある。患者らとは、

一緒に食事をしたり日頃からいろんな会を行った

りして、活発な意見交換をしている仲であった。

彼らの答えは「一番は親、二番目は医療者、三番

目は養護学校の教員かな｣という意見で一致した。

その理由をまとめると、 自分と関係性が深い人た

ちが「そんなことはしなくてもいい」「どうせう

まくいかないから」と彼らを導くことへの不満の

ようであった｡さらに､｢病名告知はいつされた？」

と尋ねると、 「はっきりとはされなかった。なん

となく知った」と語った。病名告知がなされず、

今後の状態の変化（筋ジスは進行性に運動能力の

低下する病気である）に関しての説明は皆無で、

｢リハビリを頑張れ」と言われ続けたとのことで

あった。学校を早退して病院に通い、関節拘縮予

防訓練や歩行訓練などを受けながらも、徐々に不

自由になる自分の身体にいらだち、 「自分の努力

が足りないからだ」と思い自責の念を強めていた

と麓くべき話をしてくれた患者もいた。私たちは

患者支援をしながら､彼らの可能性を奪っている。
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彼らを傷つけている。今も彼らの「あれしたい、

これもしたい」という要望を、患者のわがままと

して処理していないだろうか。まず自分たちの行

動を疑ってみることから始めなければならない。

神的･身体的）を軽減するケア医療を危うくする。

また最近では、遺伝子治療や再生医療による根本

治療に患者･家族が過大な期待を抱くことが多い。

確かに、これらの治療は科学の進歩を体感できる

すばらしい成果であるが、その効果の正しい評価

(患者の期待と臨床効果の差、 コストパフォーマ

ンスを含め） と治療の普及までに考えられる問題

を考慮して、今できる．行っているケア医療を確

実に続けなければならない。残念ながらケア医療

の質に著しい差がある。当然、高いレベルのケア

医療を提供すべきであるし、それを患児の生活圏

で可能にする不断の努力を怠ってはならない。こ

れは私たち大人の責任である。また彼らを、 自分

から質の高いケア医療を要求する．不十分な医療

に対して異議を唱えられるように育てることも、

私たちの使命である。

遺伝子治療やiPS細胞による再生医療などの根

本治療の推進と患者のQOL向上に直結するケア

医療の発展は車の両輪である。そのためには、本

邦で提供されているケア医療の質の差を知りその

質を高める努力を行いながら、根本治療の進展を

待つことが必要である。正確な治療の知識を得

るために、世界で現在行われている治療法をま

とめて解説した米国・筋ジストロフィ－親の会

(PPAD)年会議報告(2007)が役立つと思われる。

神戸大学医学部小児科教室の尽力により、 日本語

訳が手に入る。http://pedata.med.kobe-u.ac.jp/

どう学ばせるかは、個々の事情により複雑にな

るであろう。もちろん誰が学ばせるかにも深く関

わる。①生活の場の選択が大きく影響する。現実

的には子どもが在宅生活なのか筋ジス病棟での入

院生活なのかに大別されると思われる。つまり親

の管理・介護を受け地域の通常校に通う （通常の

学級、特別支援学級、通級による指導）場合と日

常に親がいない環境で、他人に生活介護を受け、

常に医療的管理を受けながら隣接の特別支援学校

に通うのかに分けて考えることが必要になる。現

状では地域の学校へ中学校卒業まで通い在宅生活

を行い、高等部より転校、入院する例も多い。な

ぜなら、運動機能低下による日常生活介護量の増

加による校内生活の困難だけではなく、心保護治

療や夜間に起こり見過ごされやすい呼吸不全治療

5．子どもたちの未来へ（処方篝はあるのか）

「空から雪という白い物体が落ちてきても慌て

ずに対処できるのは、私たちが自然科学で雪につ

いて学習しているから．知っているからです。だ

から世の中で起こっていることを理解するため

に、経済学を学ばないといけません」と言われた

ことがある（中島隆信氏私信)。筋ジス児のQOL

向上のためには、やはり彼らが学ばないといけな

いと思う。しかし､彼らは子どもである。つまり、

私たちが彼らに、何をどう学ばせるかが問題とな

る。この際誰が学ばせるかは、支援する大人・社

会全体と考えておくことにする。当然たくさんの

人々の協働作業でなければならないからである。

何を学ばせるかは、①彼らが筋ジスという病気

により進行性に運動機能が低下し、そのために日

常生活が不自由になる現実をどうしても理解させ

なければならない。理解させるために教えなけれ

ばならない。教えるためには、教える側が正確な

知識を持たなければならない。幸い多くの筋ジス

についての書籍．ビデオが世に出ている6), 7). 8)．

9), 10), 11), 12)。それらを利用して、有益な正しい

知識を得ることができる。この場合の正しい知識

とは、症状の悪化は避けられないがその進行を遅

くし､できるだけ快適に生活するためのケア医療・

支援が提供できるという将来展望のことである。

②私たちは子どもたちの不自由を軽減するため

の支援、生活を支えるケア医療を全力で行ってい

くことを誓わなければいけない。覚悟を見せなけ

ればならない。なぜなら、前述した驚くべき現実

は、すべて私たちの無知や自己保身などの大人の

都合で続けられてきたことばかりである。もう言

い訳は止めて、真正面から取り組む時期に来てい

る。親以外の支援者は「親の希望だから」という

だけの理由で、 自らの専門性を放棄するような子

どもへの関わりをしてはならないと思う。

③治療効果の過小評価と過度の期待を避けなけ

ればならない。過小評価は、 日常生活の苦痛（精
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などが必要になってくるからである。ということ

は、地域の通常学校（小学校、中学校）の教師と

親が中心になって、筋ジスという病気について教

えているあるいは、教えずに放置していることに

なる。特別支援学校と通常学校の間の特別支援教

育の専門性の格差は無いのだろうか？あるとすれ

ば、それを埋める学校間の連携（特別支援学校の

センター化や特別支援教育コーディネーター）は

うまく機能しているのだろうか？親は教育現場と

どう関わっているのだろうか？医療者はどのよう

なケア医療を提供しているのだろうか？子どもが

｢筋ジス」の理解を進めるのに重要な思春期前後

の時期に、特別支援学校はもっと積極的に関わら

なければいけないと思う。私の経験では、高等部

になって編入してくる子どもの中に自分の人生に

対して敗北感を持ち、自分らしい生活の確立に投

げやりの態度で終始し、正しいケア医療を継続し

てこなかったために身体変形や心・呼吸機能低下

が著しい子どもたちをみることも多い。もちろん

ここでもケア医療のレベル差は大変大きな問題で

あるが、特別支援教育の専門性が十分発揮されて

いるとは思えない。このままではいけない。

②デュシェンヌ型を中心とする筋ジスでは、思

春期前後の親に対する反発心の芽生えと同時に進

行性運動機能低下のため身体的には母親により濃

厚に依存しなければならない。非罹患児であれば

母親に対する抵抗感は空間的に離れる時間を作る

ことで緩和できる。しかし、筋ジス児では、 日常

生活の依存度が増えるばかりであり、 「離れる」

ことの困難は大きい。ここでの彼らの悩みは深い

と思われる。こういった問題を考慮しての子育て

が求められる。これも思春期前後に特別な支援が

必要な理由である。

③在宅生活が行われる場合は、親が一般的な子

どもへのしつけと同時に筋ジスという病気の理解

を促すことになる。しかし、現実には大きな困難

があると思われる。 「この子が不燗で」という母

親の涙ながらの言い訳を何度も外来で聴いてい

る。一方筋ジス病棟に入院した場合には、 しつけ

と理解への支援は教師と病院のスタッフが中心に

なり行う。病院には筋ジス年長児・者が居る。彼

らの姿に自分の将来像を重ねるだろう。まだ病気

の理解が出来ないうちに、重症な患者の状態をみ

ることは不自然な学び方と言わざるを得ない。加

えてその病棟での振る舞い方（病棟でいい子に

なっておく術）を身につけると同時に、将来の夢

を形作り始める。極めていびつな育ちになってし

まう。自主性の目覚めによる大人への試しが、集

団生活の場においてはわがままと混同される恐れ

がある。子どものしつけという観点からは、親が

できないことをどこまで他人が行えるのだろう。

生活の場は、子どもの育ちを意識して決めなけれ

ばならない。私たちは自分の育ちを思い出し、育

て方の専門家である教師の意見を尊重し、できる

ことを先ず行わなければいけない。また方針を決

める時には、支援する大人たちが「正しい知識」

を持ち合った上で議論していく。もちろん決定後

の変更も可能にしておく配慮は必要である。

④生活のオプションを用意したうえで子どもに

選択させることが必要である。少なくとも彼らは

病気から離れられないわけであり、その病気は進

行性の症状を呈する。つまり 「喪失の連続」とで

もいうべき人生を余儀なくされる。しかし、その

喪失による悲嘆を軽減し、可能性を開発し彼らな

りの人生設計を行わせることが重要である。デュ

シェンヌ型筋ジスは比較的似た経過を取ることも

多く、それぞれの年齢・運動能力に応じた医療、

生活に関するオプションを記載した、いわゆる人

生設計の基になる図を作るべきだと思う。いわゆ

るすごろく的な図を作り提示するのも一つの方法

である。

⑤筋ジス病棟を出て、地域で生活するシステム

の構築を行うことが不可欠である。まず、出口と

いうオプションを作り機能させることである。出

口とは延びた寿命（デュシェンヌ型では以前に比

'､<10年以上の延命が可能になった）を活かすため

に、彼らが働ける．生活できるシステムを意味す

る。就労による収入の確保および生活できる場所

(福祉共同住宅、在宅）の選択肢を多くすること

を行わなければならない。病棟を出て暮らしてい

る筋ジス患者の問題点を明らかにしているケース

スタディが報告されている'3)。こういった方々の

行動を理解し、共同する態度が求められる。患者

会は、各地で行われている生活の選択肢を増やす
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運動を、先頭に立って支援しなければいけない。

もちろん進行性の疾患であるので、医療的管理が

優先されるようになれば、 もう一度入院生活に戻

ることは可能でなければならない。幸いなことに

わが国では全国26か所に専門病棟（専門的医療の

供給を使命とし、長期入院が可能な医療機関）を

有する。そこで行われているケア医療・生活支援

レベルの格差を埋める努力とともに、地域に対す

るノウハウの積極的な公開・提供が急がれる。こ

れは可能である。

6．おわりに

先日、デュシェンヌ型筋ジス患者が心不全によ

り亡くなった。心不全が重症化してきてベッド上

安静を始めたころ、ベッドサイドで私と以下のよ

うな会話があった。

私が「明日から仕事で上京する。飛行機揺れるか

な」と声をかける。 「気を付けて」と彼。

｢お前が心配するか」とおどける私。

｢そっか、お互いにだれ」「そうそう」とうなずき

合った。

やはり彼らはすばらしい感性を持ち、尊敬でき

る。この素晴らしい子どもたちを「育てる」こと

のうれしさ、付き合うことができる楽しさを感じ

られる私たちでありたい。そうすることで今起

こっている悲しみを超えていけると思う。無念を

晴らせると思う。
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子どもの死と遺族へのグリーフケア

坂口幸弘（関西学院大学人間福祉学部）

米虫圭子（京都産業大学学生相談室）

要約：子どもを亡くした遺族にとって、生前からのつながりがあり、信頼関係ができている人たち、例

えば医師や看護師、 ソーシャルワーカーや学校の教師、病院の院内学級の関係者などのサポートは大き

な助けになるものと思われる。本稿では、悲嘆とグリーフケアの考え方について概説するともに、実際

に子どもを亡くした家族、特に親へのケアを提供するにあたっての留意点についてまとめた。子どもを

亡くした親の悲嘆の特徴の一つは、強い罪悪感と後悔の気持ち、そして怒りであり、 また父親と母親の

悲嘆の表し方の違いによって夫婦関係に歪みが生じることもある。このような特徴を認識したうえで、

個々の遺族に応じた対応が求められる。さらに本稿では、亡くなった子どものきょうだいを含め親以外

の人たちの悲嘆や、援助者自身へのケアについても言及した。

キーワード：子どもの死、悲嘆、グリーフケア

1 ．はじめに

近年、医療の現場を中心にグリーフケアヘの関

心が高まりつつある。ホスピスケア・緩和ケアの

領域では、以前から手紙送付や追悼会、サポート

グループなど､多様な取り組みが試みられてきた。

しかし今のところ、個々の援助者が遺族と個別に

接するときにどのような対応をするべきかという

マニュアルがあるわけではない。筆者らが、医療

機関や教育機関などでグリーフケアについて話す

ときに必ずと言って良いほど尋ねられるのは､｢具

体的にどのような言葉や態度でご遺族と接すれば

よいのか」という質問である。同じ表現の言葉で

も、ある人には心の支えとなり、別の人には辛い

言葉になることもある。グリーフケアを行うにあ

たってまず大切なことは、正しい悲嘆の知識を持

ち、遺族の体験に向き合おうという意識である。

本稿では、悲嘆とグリーフケアの考え方について

概説するともに、子どもを亡くした家族、特に親

へのケアを提供するうえでの留意点についてまと

める。

嘆には悲しみや不眠などの特徴的な反応はある

が、絶対的な反応はない。つまり悲嘆には個人差

があり、同様の喪失体験であったとしても、人に

よって現れる反応は異なる可能性がある。死別

後に見られる心身の不調の多くは、通常の悲嘆

(normalgrief) と呼ばれる一時的な反応であり、

不適応症状ではない。通常の悲嘆は、①睡眠障害

や食欲減退､疲労感などの身体的反応､②悲しみ、

怒り、抑うつ、不安、無気力感、罪責感、 自尊感

情の低下､孤独感などの情動的反応､③非現実感、

幻覚、侵入的想起などの知覚的反応、④混乱．動

揺、集中力の低下、探索行動などの行動的反応に

分類できる2)｡

グリーフケアや遺族ケアという用語に関して

は、必ずしも明確な定義があるわけではない。瀬

藤．丸山3)は、文献レビューに基づき、 「重要な

他者を喪失した人， あるいはこれから喪失する人

に対し，喪失から回復するための喪（悲哀）の過

程を促進し，喪失により生じるさまざまな問題を

軽減するために行われる援助」とグリーフケアの

定義を試みている3)｡また坂口2)は、悲嘆は喪失

全般に対する反応であり、本来、グリーフケアは

死別悲嘆へのケア、いわゆる遺族ケアのみを意味

するものではないとしたうえで、一般的には、遺

族ケアの同義語としてグリーフケアという用語が

2．死別後の悲嘆とグリーフケアの考え方

悲嘆（グリーフ） とは、死別を含む喪失全般に

対する様々な心理的・身体的症状を含む情動的反

応を意味し、情動的な症候群とも呼ばれるl)。悲
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用いられることが多いと述べている。そして、遺

族ケアは狭義と広義に分けて捉える視点を提案し

ている2)。それによると、 「狭義の遺族ケア」と

は、患者の死後、遺族への支援を意図した個人あ

るいは集団による態度や行動､活動のことである。

これには、サポートグループや追悼会、個別カウ

ンセリングなどのように一定の形式や手続きによ

る遺族ケア(fOrmalcare) と、家族や友人知人、

医療関係者などによる慰めや傾聴のような形式張

らない遺族ケア(infOrmalcare)が含まれる｡一方、

｢広義の遺族ケア」とは、遺族への直接的、意図

的な支援だけではなく､患者の死の前後を問わず、

結果として遺族の適応過程にとって何らかの助け

になる行いのことを意味している。例えば柏木4）

の調査報告によると、ホスピスで亡くなった患者

の遺族に「死別後つらかった時、何が助けになっ

たか？」と尋ねた結果､｢故人が安らかに亡くなっ

たこと」や｢患者を十分にお世話できたとの思い」

との回答が多数見られた。この調査結果は、生前

の患者と家族への良質な医療・看護が、広義の遺

族ケアにもなりうることを示唆している。このよ

うに考えると、やや矛盾した表現ではあるが､「遺

族へのケアは患者の療養中から始まる」と捉える

こともできる。

グリーフケアとして、一般的には、精神科医や

カウンセラーが行う、いわゆる形式的なケア（精

神療法やカウンセリングなど）が最初に頭に浮か

ぶかもしれない。しかし実際には、死の前後に関

わる様々な分野の方々からのサポートへの期待は

大きい。例えば、病気の子どもを持つ家族に接す

る機会があるのは､医師や看護師､ソーシャルワー

カーや学校の教師、病院の院内学級の関係者など

である。生前からのつながりがあり、信頼関係が

できている人たちのサポートは、遺族にとって大

きな助けになるものと思われる。

ある時期に非常に強く現れ、それらが長く続くこ

とによって精神的に不安が高まり、複雑な悲嘆

(complicatedgrief)となる可能性もある。

ここでは、子どもを亡くした親へのグリーフケ

アに焦点を当て、ケアを提供するときに知ってお

きたい親の悲嘆の特徴と関連要因について、 カウ

ンセリングやサポートグループで語られたエピ

ソードを交えて紹介したい。

1）罪悪感と後悔、怒り

子どもを亡くした親の悲嘆の特徴の一つは、非

常に強い罪悪感と後悔の気持ちである5)｡本来な

らば、 自分よりも先に亡くなるはずがない存在で

ある子どもが亡くなることで、周りの大人たちは

守ってやれなかったと後悔や自責の念を強く持

つ。子どもを病気で亡くした両親の多くは、 「病

気になったことにもっと早く気づいていれば助け

られたのに」と、親としての責任が果たせなかっ

た自分を責める。ある母親は､｢子どもが癌になっ

たのは、インスタント食品を使って料理をしてい

たせいではないだろうかと自分を責めている」と

真剣に語った。後悔や罪悪感は慰めの言葉によっ

てなくなるものではない。長い時間をかけて何度

も繰り返し語ることによって、少しずつ自分を許

すことができるようになるのかもしれない。自分

を責めずにはいられない親の悲しみを理解し、そ

のプロセスを見守る態度が援助者に必要な姿勢で

ある。

また、子どもを亡くした悲しみが怒りで表され

ることもある。それは死の前後に関わっている医

療機関や学校の関係者に向けられることが多い。

病気の治療に対する選択や決断の際に、医療者か

ら十分な説明がもらえなかったという声は非常に

よく聞かれる。 「もっと病気のことを理解できる

くらい医師に話してもらっていたら、結果は違っ

ていたかもしれない」と、医療者に対する不信感

として語られたりする。怒りへの対応はどの分野

においても難しい課題であるが、怒りとして表出

されている遺族の悲しみを受け止めようと努める

ことは、グリーフケアにおいて重要なポイントに

なるo

3．親の悲嘆の特徴とそのケア

亡くなった人との続柄によって、遺族の悲しみ

の程度を決めつけることはできない。しかしなが

ら、多くの文献において、子どもを亡くした親の

悲嘆は他のタイプの死別に比べ、深刻な状態にな

る傾向が高いことが示されている3)。悲嘆反応が
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うになったと言った。夫婦間に限らず、前向きに

なろうとしている人は、他の家族員の悲しみを恨

みに思い、沈んでいる人は、他の家族員の思いや

りやサポートに対して疑問を抱くという悲しみ方

の不一致は、家族関係に強い緊張を生み出す結果

となることが多い。

2）夫婦関係の変化

いくつかの研究は、母親と父親の体験の差異に

ついて検討している。瀬藤・丸山3)がまとめた

ところによると、母親のほうが悲嘆は強く、 しか

も長期に及ぶ一方で、泣く、読書する、喪失や悲

しみについて書く、 自助グループに参加する、一

人でいるなどの対処方略を多くとっているとい

う。小児がんで子どもを亡くした父親を対象に半

構成的面接を行った加藤・影山6）は、父親の悲

嘆に関して、 「子どもの死は父親にとっても深い

悲しみであること」「母親とは異なる質の罪責感

や後悔を体験していたこと」「悲嘆過程において

仕事が重要な役割を果たしていたこと」などを指

摘している。このように同じ子どもの死であって

も、母親と父親の間で悲嘆反応や対処方略が異な

る可能性がある

夫と妻のそれぞれが､自身の悲しみに精一杯で、

お互いの悲しみやその取り組み方を理解すること

ができなければ、関係に歪みや不協和音が起こる

ことは想像に難くない。反対に、夫婦がお互いに

対して現実的な期待を持つことができれば、子ど

もを亡くすという大きな喪失体験が、結果的に家

族の絆をより深く強くすることもある。言い換え

れば、夫婦の関係が悲嘆に影響を与える一つの要

素で、お互いを支え合うことができる家族の悲嘆

プロセスはよりスムースになる。

ある夫婦は、子どもを亡くした数カ月後にサ

ポートグループに参加した。うつ症状が出て心療

内科に通院している妻が参加を希望し、夫が妻を

連れてきた。夫は､泣きながら話す妻の手を握り、

子どもにするように妻の頭を撫でていた。 「自分

が仕事でいない間、妻はずっとひとりで悲しんで

いた。最初は妻の悲しみを理解することができな

かった。仕事をしている時間は悲しみを紛らわす

ことができたが、仕事から家に戻ったときに、妻

の深い悲しみを見せつけられ現実に引き戻される

ことが苦痛だった｡」と語った。しかし、妻が受

診した病院の医師から、悲しみの性差や対処する

スタイルの違いなどを説明されて、夫婦間でよく

起こる誤解や違う悲しみ方を理解することの難し

さを知った。そして、無理解に腹を立てるのでは

なく、少しずつお互いを支え合うことができるよ

3）きょうだいの存在

亡くなった子どものきょうだいの存在も、親の

悲嘆に影響を与える要素になる。子どもの死に

よって、遺されたきょうだいに対する親の態度や

気持ちには、さまざまな変化が起こる。子どもが

闘病中、ずっと病院で看病していた母親は、 「亡

くなった子どもにしてあげられなかったことを、

きょうだいにしてあげることができない。不公平

だと感じてしまう。そう思う自分が親として失格

だと思う」と自分を責め、父親から「亡くなった

子のことを悲しんでばかりいないで、遺された子

どもの世話をきちんとしてやれ」と言われたと涙

を流した。反対に、ある母親は、 「悲しんでいる

ということを、他の子どもに見せたくない。子ど

もに心配させたくないから」と話し、家族の前で

悲しみを表わすことができないと訴えた。きょう

だいがいる場合、それぞれの親の気持ちの行き違

いは複雑になりやすい。遺族に関わる援助者はこ

のような違いを理解し、家族がお互いに支え合う

力を持てるように支援することが大切である。

4）亡き子どもの存在の意味

亡くなった子どもの存在自体が持っている「特

別な意味」も、両親の悲嘆を理解するときに重要

なポイントとなる。ある子どもは、家族にとって

特別な意味を持っている存在だったかもしれな

い。不妊治療を何年も続けた結果授かった子ども

は、 自分たちが親になることを可能にしてくれた

存在である｡その子どもが亡くなることによって、

｢私たちはまだ親と言えるのだろうか？」と感じ、

子どもを育てる上での親としての責任や親として

の役割などを失うという二次的な喪失に直面す

る。また、他の家族の死後に生まれた子は、生ま

れ変わりとして特別な役割を担っていたかもしれ

ないし、その家族との問題を解決するための機会
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を与える存在だったかもしれない。例えば、 自分

自身が親と持ちたくても持てなかった良好な親子

関係を、亡くなった子どもと持つことができてい

たとしたら、子どもの存在が失われるということ

は、望んでいた親子関係を持つ機会も失うという

ことになる｡悲しみの中にいる当事者は､亡くなっ

た子どもの特別な役割や存在の意味に気づいてい

ない場合がある。援助者がそれに気づき遺族をサ

ポートすることもグリーフケアと呼べる。

多くの看護師が、患者の看取りの後に、悲しみや

疲労感、無力感を経験しており、 自責の念や不安

感、敗北感を感じたという看護師も少なくなかっ

た。このようなネガティブな感情体験はバーンア

ウトにつながる危険性があると考えられ、十分な

セルフケアがなされる必要がある。援助者のセル

フケアとして､例えば「同僚に話を聴いてもらう」

｢気晴らしをする」など自分のストレスにうまく

対処しなければならない。また、グリーフケアに

携わることは、 自分自身の死別体験に向き合うこ

とにもなる。自分自身にとっての「死」や「死別

体験」についてじっくりと考え、 自己認知を高め

ることが大切である9)。そこから目をそらしたま

ま、遺族の気持ちを受けとめるのは難しいと思わ

れる。グリーフケアに携わる方々は、遺族に対し

てだけでなく、 自分自身もケアする（される）必

要があることを認識しなければならない。

4．親以外の人たちの悲嘆

本稿では子どもを亡くした親の悲嘆と中心に話

を進めてきたが、子どもの死によって悲嘆を経験

するのは親だけではない。しばしば見過ごされが

ちだが、亡くなった子のきょうだいや祖父母、友

人なども深い悲しみにおそわれる。きょうだいの

悲嘆についてまとめている瀬藤･丸山3)によると、

きょうだいを亡くした子どもたちの内面では、喪

失自体からくる強い悲しみのほか、悲嘆に打ちひ

しがれた両親に親役割を期待できないという失望

感、 自分にも死が訪れるのではないかという恐怖

感、亡くなったきょうだいへの嫉妬とそれに伴う

怒りや罪責感、死別を機に微妙になった両親の夫

婦関係への不安、 自分へのサポートがないことへ

の不満などの複雑な感情があるとされる。久保ら

7）は、周産期における子どもを亡くした家族へ

の援助として、亡くなった子どものきょうだいに

向けた絵本製作を試みている。絵本のねらいは、

｢きょうだいが、絵本を通して赤ちゃんの状況を

理解できる」「きょうだいが、 自分の悲しみを理

解し、受け入れられる」「きょうだいが両親の反

応を敏感に感じ取っていることを､両親が認識し、

一緒に悲嘆過程を乗り越えられる｣ことであった。

子どもの死においては、 しばしば親の悲嘆が注目

される傾向にあるが、亡くなった子に近い人々に

対しても、必要に応じ、ケアの手が差し伸べられ

る必要がある。

6．おわりに

子どもを亡くすという同じ出来事であっても、

その体験は人によって異なる。それゆえグリーフ

ケアでも個々の遺族に応じた対応が求められる

が、そのベースとして本稿で述べたような子ども

との死別に対する悲嘆の特徴を知っていることが

望まれる。そして何よりも、精一杯心を傾けて遺

族の話を聴き、遺族の思いに寄り添うことがグ

リーフケアの原点であるといえる。
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伝えたいいのちのあたたかさ

一小・中学校での出前授業の実践から一

進藤玲子（埼玉県立岩槻養護学校教諭、特別支援教育コーディネーター）

I はじめに

「病気や障がいのある子どもたちが、安心して

学校生活を送れるようにしたい。さまざまな生活

規制があっても、学校生活を楽しんでほしい。こ

のような思いから、岩槻養護学校は地域の小・中

学校等に通う病気の子どもたちへの支援活動をし

ています。また、 『出前授業』などを通じて、い

のちの温かさ、病気や障がいに対する正しい理解

の大切さを伝えています｡」これは、本校の地域

支援活動のパンフレットに記した一文である。平

成16年度から取り組み始めた「出前授業」は、教

師や保護者への「研修支援」と並ぶ本校の地域支

援活動の一つの柱となっている。

特別支援学校（病弱）で学んだ子どもたちが安

心して地域の学校に戻れるように、地域の学校の

子どもたちや先生方に直接働きかけられないだろ

うか？ ・ ・ ・まさに前例のないコーディネーター

業務の試行錯誤の中で、ふっと芽生えた思いが、

のべ千人以上の子どもたち（小学校5校、中学校

5校）との出会いにつながった。

り、筆者は美緒さんと

直接かかわっていたこ

ともあって小中学校の

教師等からのリクエス

トが多い。特に、美緒

さんが絵本を全国の子

ども病院に寄贈した際

に添えた「しおり」 （写

真2）は、病気や障が

いの有無にかかわらず

小中学生を励ますメッ

セージとして受け止め

ﾛ
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写真2 しおり
られている。また、絵

本4)､ 5)や本校児童生徒の作文6)等の一部を読み

聞かせて、病気の子どもや家族の思いを伝えてい

る。

さらに、いのちのあたたかさは言葉で理解する

ものではなく体で感じるものだと考え、どの学年

の授業でも友達の体温を感じる演習を必ず実施し

ている。 （演習の詳細は実践例lで後述）この簡

単な演習が子どもたちには強く印象に残るよう

で、寄せられた感想文にもいのちのあたたかさに

触れた感動が記されている。

Ⅱ出前授業で伝えたいこと

1 いのちのあたたかさ

日々の学校生活でのエピソ－

ていた清水美緒さん I■■
が出版した絵本'）等

■

判
にまつわるエピソー －

11ドは、道徳の読み物

教材2)や関係者の本3〉 1

等でも紹介されてお 写真1

ドや本校に存籍し
》
一 2心のバリア

総合的な学習の時間の授業では、福祉の学習の

一環として依頼されることが多い。すでに車椅子

体験等で学習を進めてきている子どもたちに対し

て、 「『福祉』とは『Well-being』。障がいのある

人やお年寄り等に『してあげる』ことではなく、

私たち一人一人が『良く生きる』こと」というメッ

セージを伝えている。修学旅行引率の実体験や絵

本、生徒作文等を通じて、病気や障がいに対する

誤解や偏見があることに気づいてほしいと考えて

戸
＝

美緒さんの絵本
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いる。

また、前述の清水美緒さんの資料では美緒さん

が白血病で亡くなったことにも触れており、 「白

血病＝死」というイメージを持たせてしまう心配

があるため、 「白血病は治る病気である」という

ことも必ず伝えている。併せて、入院生活を経験

した子どもたちが、元の学校に戻る時にどんな気

持ちを抱いているかということも話している。

としている。したがって、結論めいたことは言わ

ないし、 「わかりましたか？」という問いかけも

しない。一人一人の子どもの受け取り方、感じ方

を大切にしたいからである。

どの子にもその子の「今」があり、同じ話を聞

いても受け止め方は様々である。50分ほどの授業

の中で、一人一人の子どもが自分のこととして受

けとめてくれる内容が一つでもあれば幸いに思

う。

また、体育館に学年全体が集まる形なので、集

中して聞いてもらうための工夫も試行錯誤してい

る。例えば､途中で体を動かす演習を入れること、

手紙や絵本などの具体物を用意すること、子ども

や保護者の生の声を紹介すること、低学年ではカ

ラフルな板書を使うこと、音楽を流すこと、 メモ

を取らずに聞いてもらうこと （授業で紹介した言

葉等は授業後に資料として配布）などである。

3 自分らしく生きる

たとえ健康で豊かな生活に恵まれていたとして

も、一人一人が生きていく上で不安や悩みは尽き

ることがない。それは、小中学生にも言えること

である。本校生徒が作った劇の台本や金子みすず

の詩などを紹介し、 「みんなちがってみんない

い」「世界でたった一人の自分を大切に、 自分ら

しく生きてほしい」というメッセージを伝えてい

る。

また、大人がとかく陥りがちな「生きたくても

生きられない子がいるのだから、頑張りなさい」

という姿勢ではなく、｢頑張れない時もある｡でも、

支えてくれる人がいる｡乗り越えられる力がある。

だからきっと大丈夫だよ」という姿勢で語りかけ

ている。

Ⅳ実践例

1 中学2年生：総合的な学習の時間（福祉）

(1)授業の流れ

いま、生きているということ

～いのちのあたたかさが心のバリアをとかします～

l 清水美緒さんのメッセージ

2 いのちは、あたたかい

3共に生きる

4 自分らしく生きる

Ⅲ実施にあたって

1 事前準備

授業のねらい、年間計画上の位置づけ、事前・

事後指導も含めた指導の流れ等について、小中学

校の担当者と打ち合わせをしている。会場準備の

確認や授業後の感想など、 メールや電話でのやり

とりが十数回に及ぶこともある。双方の思いや願

いなどを忌偉なく話し合えることが大切だと思

う。

また、対象児童生徒の実態把握も欠かせない。

特に、病気や障がいのある子、入院経験のある子、

本校に在籍した経験のある子の有無は必ず確認さ

せていただいている。

事前指導として道徳の時間に清水美緒さんの資

料2)で学習したことを受け、上記1では美緒さ

んや家族の言葉や絵本作成にかかわった方のエピ

ソードを紹介した。

2では、 まず友達の体温を感じる演習をした。

その際、生徒には次のように指示をしている。

｢これから4つのお願いをします。 1つめ、体育

館にばらばらに広がって一人ぼっちになってくだ

さい。…(各自が場所を決めたのを確認してから）

2つめ、動かないでください◎床に寝転がっても

いいです。…3つめ、 しゃべらないでください。

…4つめ、 目を閉じてください」2分程度たって

から、 目を開けさせて次の指示を出す。 「次の4

つのお願いです。今度は、友達と2人でも3人で

2心がけていること

この授業は、 さまざまなエピソードを通じて子

どもたちに「考える材料を提供する」ことを主眼
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もいいから一緒になってください。そして、手を

つないだり背中を合わせたりして体の一部をくっ

つけてください。…（以下は同じ)」前半と同じ

時間が経過したら元の場所に戻らせ、 「一人ぼっ

ちだった時と友達と一緒だった時と比べて、どう

だった？」と問いかけた。

3， 4では、絵本4〉5)や作文6)等を紹介した。

（2）生徒の感想から

・美緒さんのメッセージが、心に真っ直ぐな問い

かけをしてくれました。「自分なんかどうなっ

ても」と時々思ってしまう私ですが、 「自分を

大切にして」という気持ちを持てるようになり

ました。

・私は、逆に美緒さんに「生きる」と「夢」とい

うことを教わったような気がしました。

．実際に床に寝てみると、そのさびしさに不安を

感じました。この体験で、ベッドの上では病気

だけではなく孤独とも闘わなくてはいけないの

だなあと思いました。

、友達と背中をくっつけてじっとしていた時、そ

れはやわらかくて優しいぬくもりでした。私は

このぬくもりに囲まれて生きているんだ、人に

支えられて生きているんだと感じて、心が温か

くなりました。

・病気だからという理由だけでいじめられたりす

るのは、 とても悲しいことだと思いました。で

も、それは今日先生がおっしゃっていたよう

に病気についての知識が少ないからだと思い

ます。病気でのいじめをなくすには、みんなが

しっかり勉強したりすることが重要だと思いま

した。

・先生が話していた､白血病や障害に対する偏見、

図星でした。白血病なんていまだに治らない難

病だと思っていました。今日お話を聞けて、や

はり偏見がいじめを生んでいる気がしました。

こういう感情が、少なからず人を傷つけている

なんてとてもショックでした。

私たち中学生はきっと、毎日友達関係や自分自

身について悩んだりしています。それが正しい

のか間違っているのかわからないことだらけで

す。だから、そばにいてくれる家族や友達、そ

の他大勢の人に支えられていることも、忘れて

しまいます。今日は、友達と手をつないで本当

にあたたかく、安心しました。周りの人たちへ

の感謝を忘れない美緒さんのように、私も生き

ていきたいです。

2小学5年生：総合的な学習の時間（健康）

（1）授業の流れ

かけがえのない私たちのいのち

l いちばん大切なもの

～清水美緒さんのメッセージ～

2いのちは、あたたかい

3 自分らしく生きる

総合的な学習の時間における「健康」という

テーマの学習のまとめに位置づけられた授業だっ

た。扱った内容は前述の中学校のものとほぼ同じ

だが、全体的に量を減らして簡易な表現にするこ

とを心がけた。「いのち」に重点を置いて話して

ほしいという小学校側の要望と、ひとり親家庭の

児童が多いという実態に配慮して、 「いのちの種」

という内容を新たに入れた。

また、板書を利用したり、音楽7）を流したりし
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て小学生が飽きずに参加できるように工夫した。

（2）児童の感想から

・自分の命、相手の命そして、けっしていらない

命はないと思い、感動の連続でした。

・友達は、自分の支えになってくれる。友達がい

るから今の自分がいる。このことを私は学びま

した。辛い時でも、友達がいれば、 きっと乗り

越えられると信じて生きていた美緒さんは素晴

らしいです。わたしは、友達に支えられて生き

ている。だからわたしも、友達を支えて生きて

いきたい。

・美緒さんが書いた「つらいのはきみひとりだけ

じゃないよ…」という言葉を聞いたとき、私は

ジーンときて、勇気づけられたような気がしま

した。

・最初一人になった時、少しさびしい気持ちもし

たけど、友達とふれあう時は、心があったまっ

て、おちつきました。

・友達と背中を合わせた時は、一人の時より安心

して、 とても温かかったです。

．みんなといると、すごくあたたかくて、あんし

んでおちつきました。やっぱ友達っていいなと

すごく思いました。

・友達とくっついていると、友達の温かい手がふ

れて、心も体もあったかくなって思わず笑っ

ちゃいました。

．一番心に残ったことは、命の種の話です。命の

種の話は、さびしい時やつらい時に思い出した

いです。

．「命の種」それが一番心に残った。お父さん、

お母さんは、わたしの種に愛をたくさんこめて

産んでくれたんだ。愛されてるんだ。私は何度

も「自分なんてみんなにきらわれてるんだ」と

思ったことがあった。先生の話を聞くと、何だ

か自分がはずかしくなってきた。

3小学3年生:PTA学年活動

（1）授業の流れ

いちばん大切なもの

みんなちがってみんないい

いのちはあたたかい

いちばん大切なもの

１
２
３

’ 1

1鋤■■1■翻耐
夕

●

P

写真5小学校での授業風景

この授業は、PTA役員の保護者が企画運営す

る学年活動として依頼された。ねらいは命の大切

さを考える機会にしたいということで、親子で参

加できる内容にしてほしいとの要望があった。小

学3年生という発達段階を考慮して、美緒さんの

闘病生活でのエピソードは扱わないこととし、絵

本の内容から友達の大切さに気づいてもらえるよ

うな構成にした。

事前に各学級で担任から絵本「いちばん大切な

もの」 】）の読み聞かせをしていただき、絵本の

ストーリーを振り返ることから授業を始めた。演

習には保護者も一緒に参加していただき、音楽7〉

で締めくくった。
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（2）児童の感想から

･ちがう人と、せなかあわせとかしたら、心とか

全体があったかくなったと思います。ぜつたい

におもいでにしておきます。

･二人ぐみのときはお母さんといっしょでした。

お母さんの体がすごくあたたかかったです。

･友だちが二、三人きたときはあったかいかんじ

がしました｡｢友だちっていいな､あったかいな」

と思いました。

･ばらばらになり、一人ぼっちになったとき、 と

てもさびしかったです。でも、かぞくや、お友

だち、先生とくっついたとき、人のぬくもりが

あってとても温かかったです。しんぞうの音も

聞こえました。

･その次の日からよく身の回りに気づかうように

なりました。

･わたしは、これからも大切な物をみつけていき

たいとおもいます。

･ぼくはこれからも友だちをいっぱいつくりま

す。

･いちばん大切なものは、私にもあります。それ

は「いのち」と「家族」です。人間っていいな

と思いました。

･友だちと家族は、かけがえのないたからもので

す。

･私が大切なのは、命です。私だけにしかない

命、それがなによりもだいじだと私は思ってい

ます。

（3）保護者の感想から

．このお話をきっかけに、家でも、いのちについ

て、大切なものについて話し合いたいと思いま

した。

･今「いちばん大切なもの」に気づかなくても、

このお話が心に残って、成長した時に思い出し

てくれたらいいなと思いました。

･私は○○くんのお母さんと座りました。少し照

れくさかつたけれど、ほんのりと温かく、 「い

のち」が伝わりました。

･先生の語りかけがとてもていねいで優しくて、

親にも子にもわかりやすく心の中に入ってきま

した。

･子供たちが熱心に先生のお話を聞いているのが

印象的でした。

･家事、育児と日々忙しい中、ゆったりのんびり

と音楽を聞きながら、人とのかかわりや、あい、

いのちについて考えさせられました。子供もい

のちの大切さやお友だちの大切さに気づく良い

機会だったと思います｡充実した一時間でした。

･子供に対して、いつもは、あれしちゃダメ、こ

れもダメ、 まったくもう・ ・ ・と否定的なコ

トバばかりだったように思う。自分への肯定感

を持たせられるように接することが大切なので

しょうか。

･子供が生まれた時に感じた気持ちを思い出しま

した。日々の生活で忘れかけていた気持ちがよ

みがえりました。

V特別支援学校（病弱）から地域へのメッ

セージとして

近年、病気や障がいのある方やその家族がいろ

いろな場でメッセージを発信する機会が増えてき

たことを喜ばしく思う。しかし、ある日突然の発

病に戸惑い、退院後の生活に不安を感じているた

だ中にある特別支援学校（病弱）の子どもや家族

にとっては容易なことではない。出前授業は、共

に歩んでいる教員の立場から、病気の子どもや家

族の思いを代弁する機会として役立っているよう

に感じる。また、病気や障がいに対する説明を小

中学校の先生方の前で｢してみせる｣機会にもなっ

ており､筆者の語りかけや問いかけの口調や表情、

指示の出し方、子どもの発言への対応などが参考

になったという声もいただいている。

私たち特別支援学校（病弱）の教員が、教室や

病棟で子どもたちから教わったことを一人でも多

くの子どもたちに伝えていくことも、地域支援活

動の一つの形なのではないかと思う。地域に出向

いて蒔いた種が､やがて子どもたちの心で芽生え、

成長し、病気や障がいのある子どもたちが安心し

て生活できる社会への一助となってくれることを

願う。

Ⅵおわりに

授業に際して快く資料を提供してくださる清水

美緒さんのご両親に、この場をお借りして深く感
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原著

通常学級に在籍する慢性腎疾患患児のストレッサーとコーピングの実際

一インタビュー調査から得られた内容一

平賀健太郎（大阪教育大学教育学部特別支援教育講座）

はじめに

慢性腎疾患は病弱教育の対象となる代表的な疾

患であり、長期におよぶ治療・経過観察から生じ

る心理的問題への支援の必要性が指摘されている

(平賀・丸， 2007など)。腎疾患の治療は過去と比

べると入院日数も短くなり，多くの患児は外来治

療を受けながらも通常の学級で教育を受けてい

る。しかし，退院後の健康な子どもと生活する中

での，運動制限・食事制限薬物治療の副作用な

どは，腎疾患患児にとって大きな心理的ストレス

となっている。

近年の心理的ストレス研究の大部分では， スト

レスの原因となる悩み事や気になること （以下，

ストレッサー） と， その結果として生じるイライ

ラ，不眠など心身の反応（以下， ストレス反応）

とが区別される。これらのストレッサーとストレ

ス反応の結びつきには個人差が認められる。個人

差を生じさせる要因の一つとして， ストレッサー

に対するコーピング（対処行動）が重要視されて

いる。平賀(2003)は, 5因子から構成される慢

性腎疾患患児のストレッサー尺度（平賀・小林，

2002）を用い， ストレッサーとコーピング方略と

の関連がストレス反応に及ぼす影響について検討

している。その結果， 「日常生活における不便さ」

のストレッサー（ステロイド剤の副作用，運動制

限,食事制限など)に対して,積極的コーピング(ス

トレッサーに働きかけたり，解決を図ろうとした

りするコーピング）を多く使用する群は， ストレ

ス反応が高くなり，回避的コーピング（ストレッ

サーから距離をとったり，逃避したりするコーピ

ング)を多く使用する群は,ストレス反応が低かっ

た。逆に「将来への不安」のストレッサー（将来

の病状の見通しがたたないこと，病状が悪化して

いないかについて注意を払うことなど）に対して

は，積極的コーピングを多く使用する群はストレ

ス反応が低かった｡以上の結果より，ストレッサー

の種類によってストレス反応に影響するコーピン

グの有効性が異なることが推察される。

したがって，患児の心理的ストレスを低減する

ためには， ストレッサーの内容によって，効果の

あるコーピングと効果の少ないコーピングがある

ことに気付く働きかけや， ストレス反応の低減に

効果のあるコーピングを提示することが有用であ

ると考えられる。前述の平賀（2003）の知見は，

質問紙調査から得られた量的な報告であるため，

患児が使用している具体的なコーピング方略が明

らかとなっていない。ストレス反応低減の介入計

画を検討するためには，患児が実際に使用してい

るコーピングを把握しておくことが有用であると

考えられる。さらに，使用しているコーピングに

ついて詳細に語ってもらうことによって， その

コーピングを使用することの心理的な背景を捉え

ることも可能となると考えられる。

また，患児の心理的ストレスの低減には，上記

のコーピングなどの個人要因だけでなく， スト

レッサー除去などの環境を改善することをめざし

たアプローチも有用であると考えられる。治療や

経過観察を要する限りは，疾患に関連したスト

レッサーを取り除くことは困難な場合も多いが，

ストレッサーの改善への示唆を得ることができれ

ば，心理的ストレスの軽減を考える際の参考資料

となると考えられる。

本調査では， インタビューによって慢性腎疾患

患児が使用しているストレッサーヘのコーピング
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も，頬がやせるための努力はしている。自分でも

あまり効果がないとは分かっているけど，何もし

なかったら今よりももっと太ってしまいそうで，

何かしていないと不安になる｡」

日常生活における不便さのストレッサー（ステロ

イド剤の副作用による満月様顔貌）に積極的コー

ピングを使用している患児②（慢性腎炎,高校生，

女児）

「顔が丸くなってしまったことは，普段は， 自

分でも気にしないようにしているけど，友達と写

真を撮ったときに直面させられる。ただ， ファッ

ション雑誌などで研究して，効果のある方法を見

つけたので，少し気持ちが楽になった。例えば，

髪形によって見た目の印象がぜんぜん違うので，

丸顔が目立たないように美容師さんにお願いする

ことや， ファンデーションを暗めのものを使うこ

とも効果がある。今の私が悩んでいることを生か

して，将来は美容師になって，病気で外見上の副

作用で悩んでいる人のために役に立つようになり

たい｡」

と，退院後の学校生活でのストレッサーを改善す

るための示唆につながる具体例を報告することを

目的とした。

【方法】

対象：小児科に定期的に外来通院する中学生以

上の慢性腎疾患患児であった。

手続き：腎疾患に関連する心理的ストレスについ

て，以下の内容に関する半構造化面接が行なわれ

た。①「日常生活における不便さ（ステロイド剤

の副作用，運動制限食事制限など)」と「将来

への不安（将来の病状の見通しがたたないこと，

病状が悪化していないかについて注意を払うこと

など)」のストレッサーに対して用いている具体

的なコーピング，②退院後の学校生活での腎疾患

に関連したストレッサー場面である。

【結果】

①疾患に関連したストレッサーに対して使用する

コーピングの具体例

日常生活における不便さ（ステロイド剤の副作用

による低身長）に積極的コーピングを使用してい

る患児（ネフローゼ症候群，中学生，男児）

「周りと比べて，背が低いのでなんとかして伸

びないかと思っている。背が低いと馬鹿にされた

り，女子からも人気がないしね。よく小学生に間

違われたりするけど,すごく恥ずかしい｡病気じゃ

なかったら， どれくらいの身長になっているのか

なんてことをよく想像する。雑誌の広告に載って

いた‘身長を伸ばす教材， を通信販売で買ってみ

て時々やってるけど，やっぱりぜんぜん効果がな

い。ステロイドを飲んでると背が伸びにくいのは

分かっているんだけど，背が伸びる情報があった

ら何でも試している。誰かに相談しても，解決法

がないのは分かってるし ‘病気を治すためには仕

方ないじゃない， と言われるので人に相談するこ

とはしない｡」

日常生活における不便さのストレッサー（ステロ

イド剤の副作用による満月様顔貌）に積極的コー

ピングを使用している患児①(ネフローゼ症候群，

高校生，女児）

「顔が大きくなってしまったことがとても気に

なって，いつも誰かに見られているような気がす

る。自分では気にしないようにと思ってはいるん

だけど，実際，小さな子どもが笑って指を指し

てくることもあるし， ‘おもち，みたいで気持ち

よさそうと言って触ってくる友だちもいるので，

やっぱり周りから見ても太って見えるんだろうな

と思う。親戚の人も冗談交じりに， ‘よく太って

元気そうだね,ぜんぜん病気になんか見えないよ，

と言ってくるけど，面倒なので何も説明しない。

ステロイドは病気を治すために必要なのは分かっ

ているけど飲みたくない。薬の副作用さえなかっ

たら，病気はそんなに辛くないと思う。いつも，

そのことが気になって，ご飯を食べる量を減らし

たり，顔が小さくなるマッサージを本で調べた

り，顔痩せに効果があるらしいフェイスマスクを

被ったりしている。今よりも1cmでも1mmで

日常生活における不便さ（運動制限）に積極的な

コーピングを使用している患児（慢性腎炎，中学

生，男児）
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