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まっ た A さん，飲食 を拒 否 し て い る 為退院で き

な い ．そ こ で ，「心 を 開 くこ と」 を指 導 凵標 に 設

定，心の ケア を中心に した指導 を試み た．A の 心

に 寄 り添 い なが ら進め た結果，少 しず つ 明 る さ を

取 り戻 し，そ れ に伴 い 母 親か らも離 れ る様 に な り，

学習意欲 も旺盛に なっ た．日中は殆 ど学級 で 過 ご

す よ うにな り，夏休み に他の 入 院児 の 兄弟達 と学

級 で 遊 ぶ 目 々 ，は し ゃ ぐ元気 な声が 聞か れ る よ う

にな っ た ．こ うし て A さん 白身の 本来 の 心 を取

り戻す と，飲食に 対す る拒否 も消え元気 に退院

心 の ケ ア を中心 に し た指導は 成功 し た ．小児科病

棟 内に在 る こ の 学級は，病室か ら何時で も容易 に

往来で きる ．そ して 兄 弟達や 入級対象外 の 子供，

学習の 邪魔 をしない 事 を条件 に保護者 も活用 で き

る 開放 的な学級は ，病院 の 中の 異空 間，癒 しの 場

に な っ て い る． こ の 学級が A さ ん の 心 を 開 く環

境条件 として大 き く作用 した こ と，そ して 院内学

級の 役割 を十分発揮で きた こ とを確信 して い る．

O テ ーマ 3　社 会 ・家族生活支援

1．三 重県で初 めての 小児がん キ ャ ン プの経験

　 一学生ボラン テ ィ ア がキ ャ ンプか ら得 たこ と一

　　　　　　　　　　 栗原 　康輔，岡村 　聡，

　　　　　　　 　　　 （三 重 大学医学部 医学科）

　　　　世古 口 さやか，出 ［　隆 生 ，堀　　浩樹

　　　　　　　 　　　　　　 　　　 駒田 　美弘

　　　　　　（三 重大学医学部附属病院　小児科）

　 三重 大学医学部附属病 院小児科血 液腫瘍外来で

の 長期 フ ォ ロ ーア ッ プ の 一一一SCと して ，本年 8 月三

重 県で 初め て の 小 児が ん キ ャ ン プ （1 泊 2 日） を

実施 した，キ ャ ン プ の 企画運営 は ，学生 ボ ラ ン テ

ィ ア が，チ ャ イル ドラ イフ ス ペ シ ャ リ ス ト，医 師

の助言 を受けて行 っ た．

　対象者は ，小児科血液腫瘍外 来に通院中 の 小児

が ん経験者 とそ の 家族 （き ょ うだ い も含む）で ，

小 児が ん経験者 18名，そ の 家族 24 名 （親 15 名，

き ょ うだ い 9 名），学生 ボ ラ ン テ ィ ア 30 名 （医学

系 14 名，看 護系 14 名，その 他 2 名）．小児科 ス

タ ッ フ 11 名，一般 ボラ ン テ ィ ア 4 名の 合計 87名

が 参加 した ．キ ャ ン プ で は ，レ ク リエ ーシ ョ ン ，

交流会，野 外調理 な ど の 活動を行い
t 患 者 ・家族

の 交流 を行 っ た．キ ャ ン プ終了後に 実施 したボ ラ

ン テ ィ ア 学生へ の ア ン ケ
ー

トよ り，活動参加の 動

機，活動参加に よる 専門職意識の 醸成 小児へ の

理解，病児 へ の 理解．患者家族 へ の 理解な どに つ

い て 報告 した．

2．小児が ん 経験者の よ りよ い 生活 をめ ざして

　　　　mel　I 明子，野 々 村か お り，横川 め ぐみ

　　　　　　　　　　 鈴木 　　彩，近藤　博子

（財団法人が ん の 子供を守る会　ソ
ー

シ ャ ル ワーカー）

　治療 の 飛躍 的進歩に よ っ て 小 児が ん の 治癒率が

向上 した
一

方で 治療終了後 に も社会 に戻 る に あた

っ て の 問題 は多 く，自立 へ 向けて の 長期 に わ た る

支援が 必要に な っ て きて い る ．（財）がん の 子供 を

守 る会で は 親か ら だ けで は な く小児が ん 経験者か

ら寄せ られ る治療，家族 ・友人 との 関係．晩期障

害，日常の 健康管理，長期 フ ォ ロ
ー

ア ッ プ，進学．

就職，恋愛，結婚 と多岐に渡 っ た相談が増 加傾 向

にあ る．また要望 もあ り 1997年 よ り本部事務所

に て 定期的に小児が ん 経験 者の 自立 支援も行な っ

て い る．2006年 ll 月には 「小児が ん経験者の た

め の ガ イ ドラ イ ン
ー

よ りよ い 生 活 をめ ざ して 一」

を，2007 年 5 月に は 内分泌 ，婦人科，泌尿器科，

心理 社会面，長期 フ ォ ロ ーア ッ プ に つ い て 掲載 し

た 「小児が ん 経験者の た め の ガ イ ド ラインー よ り

よ い 生 活をめ ざして一 （資料編）」 を発行，配布 し

て い る．こ れ らの 事業は 2006年 11月に発足 した

ゴ ール ドリボン基金に よ っ て そ の 経費 は支 出され

て お り，今後 もゴ ー
ル ドリボ ン の 普及 と共 に新た

な取 り組 み を考えて い きた い と思 っ て い る．

3．小児が ん と闘 うす べ ての 人の ため に

　　　 　　　　　　 　 笠 井　功治，笠井　千晴

　　　 （財団法 人が ん の 了供 を守 る会　富山支部）

　2005 年 7 月，当時 5 歳 だ っ た 娘が ，神経芽細

胞腫 と診断 され ま した．それは，悩み は あ っ て も

楽 しく幸せ に暮 らして い た家族 に降 りか か っ た突

然 の 「が ん 宣告」で し た ．生存率は 20−30％．私

達夫婦は悲 しみ に暮れ ま した．何 で どうして 私達

の 娘が ，な ど と 自分達 を責め 続 け ま した ．戸 惑 い
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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
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