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の 中で，抗が ん剤 に よる化学療法が始 ま りま した．

個室 に人 院 した娘 は，遊ぶ 相手 もい ない 孤独 な入

院生 活 を続 けま した ．翌 年 5 月に 大阪の 病 院へ 転

院 し，骨髄移植を受け ましたが ，合併症に 勝 つ 事

が出来 ませ んで した．

　娘 はた っ た 6 年 間 しか生 き られ ませ ん で したが，

人が生 まれ て 死ん で い く事には必 ず意味が ある と

教 えて くれ ました．私達は娘 の こ とや闘病生活中

の 私達 の 思 い を残 し て お きた い ，また家族を始め

として T 病院の 先生方，看護師の 皆 さん へ の 感謝

を表 した い ， と言う思 い で 本の 発刊 を決意 しま し

た．

　 また，闘病中の 相談相手や 情報 の ない つ らさを

経験 した私 達 は ，同 じ境 遇 の 親 子 を支 え た い と

「（財）が ん の 子 供 を守る会」の 富 山支部設立 を 目

指 して 活動 を始め ，ユ0 月 14日に い よい よ立ち ト

が る 運び とな りま した．孤 独 な 日 々 を送る患児 と

そ の ご家族の 皆 さん ，小 児が ん の 晩期障害 に悩 む

皆 さ ん ，子供 を亡 くされ た皆 さん の 心 の 支 えと し

て ，少 しで もお役 に立 つ こ とが あ れ ば と願 っ て お

ります．

4，イ ン タ
ーネ ッ トを通 して 得 られ たもの

　　　　　　　　　　　　　　　　 山崎　仁美

　　　（財 団法 人が ん の 子供 を守る 会　東海支部）

　不安 な と きす ぐに相談で きる，心の 支 えに なる

場所 を 目指 して ，小児が ん コ ミュ ニ テ ィ サ イ トと，

病気 で 子供 を亡 くした 家族 の コ ミ ュ ニ テ ィ サ イ ト

を構築 しま した．

　患児家族の 不安や 心 の 傷は，経験者 の 体験談 を

聞 くこ と に よ っ て 癒 され る こ ともあ ります．悩 ん

で い る の は 自分だ けで は な い こ とが わ か る と心 が

軽 くな り，同 じ立場の 方か ら 「大 丈 夫 だ よ」と言

われ る と，背負 っ た荷物が 軽 く感 じま した ．また

病気や治療，支援 などの 情報交換 もして い ます．

親同士 の つ なが りによ っ て親の 会 を立ち上 げ活動

され て い る方 もい ら っ し ゃ い ます，実際 にお 会い

した り，電話 で お話 しする こ とも で きま した．事

件が 多発 し 「イ ン タ
ー

ネ ッ ト
・出会 い 」 と い う言

葉か らは悪 い イ メ ージが 強 い の で すが ．こ うして

子 どもの 病気 を通 じて 出会 っ た 方 々 と喜びや不安

を分かち合 うこ とが で きま した ．こ の つ なが りを，

こ れ か ら も大切 に し て い きた い です．

5． コ ン ピュ
ーターに よる遠隔交流 シス テ ム を使

　 用 した家族支援

　　 　　　　　　 　　 樋 ロ　ー美，小池　健
一

　　　　　　　（信州大学医学部　小児医学講座 ）

　　 　　　　　　 　　　　　　 　　 坂田　信裕

　　　　（信州大学医学部附属病院　医療情報部）

　当院小児科で は，血 液腫瘍疾患の ため 無菌病室

で骨髄移植 を行 う患児 を対象に ，遠隔交流 シ ス テ

ム を使用 して患児 の メ ン タ ル サ ポ ー トを行っ て い

る．今回 は．骨髄移植後 の 回復が 悪 く，長期 に わ

た る個 室で の 医 学的管理が 必要 となっ た患児 とそ

の 家族 の 支援をする ため に遠隔交流 シ ス テ ム を使

用 した，母親は常に患 児 （男児）に付 き添 っ てお

り，父 親 と姉 た ち は毎週 日曜 日お よ そ 80km あ

る 自宅か ら来院 し，姉たちは来院時 に母親に会 っ

て い たが ，患児 に面会で きる の は 父親の みで あ っ

た．家族 に と っ て 同様 の状態が長 期 間 になる こと

が 予想 されたため t 患児の 病室 と 自宅 に コ ン ピ ュ

ーター
を設 置 した ．自宅に コ ン ピ ュ

ータ ー設置後 T

患児 の 顔 を見た姉たちは うれ しそ うに 呼びか け，

父 親も満面 の 笑 み を浮 か べ て い た．主治医に よ る

と，こ の シ ス テ ム の 使用 中 ，患児は こ れ まで 主治

医が見た こ と もな い 良 い 表情 を して い た とい い ，

家族支援 に有効 で あ っ た と考え られ た．

0 チ ャ イル ドラ イ フ
・ス ペ シ ャ リス トか らの 報告

「こども ・家族 中心医療 を目指 して

　 一
チ ャ イ ル ド ・

ラ イ フ の 視 点か ら こ ども と家

　 族の QOL 向上 を考 える
一」

　 　　　　　　 　　　　　　 　　 世古口 さや か

　　　　　　　（r 重大学医学部附属病院　CLS）

　 　　　　　　 　　　　　　 　　　 山本　悠子

　　　（国立病 院機構 名古屋 医療セ ン タ ー
　 CLS ）

　 　　　　　　 　　　　　　 　　　 佐 々 木美和

　　　　　　（名古屋大学医学部附属病院　CLS ）

　 ア メ リカ の 病院な どが推進 して い る 「こ ど も ・

家族中心 医療」とは，こ ども，家族，医療従 事者

〔43 ）

N 工工
一Eleotronio 　Library 　


