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Editorial Comment

先天性心疾患児を助ける：「生活」を支える力の構築
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Helping Children with Congenital Heart Disease:  
Establishing the Power to Support �eir “Daily Life”
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小児循環器医療は，1940年代の Blalock‒Taussig手術の出現を転機にめざましい発展を遂げ 1），今日では多くの
児が成人期まで生きられる時代となっている 1, 2）．しかし，児を支える家族の心理社会的ニーズへの注目は，長ら
く医療の優先事項から取り残されてきた 2）．1990年代，小児科領域の患者に対し家族の心理的な問題へのアプロー
チが必要と提唱されたのに続き 3），2000年代に入ると，米国国立心臓肺血液研究所（National Heart, Lung, and 
Blood Institute: NHLBI）が小児心疾患児とその家族を対象とした研究・治療のための施策を立ち上げ，小児循環
器領域においても家族支援が不可欠な医療の一環として認識されるようになった 1）．近年の研究は，重症心疾患児
の親の多くがストレスや不安，抑鬱を経験しており 2, 4），その負担は精神面にとどまらず雇用の喪失などによる経
済的負担にも及び，家族のライフスタイルの変化・不確実性をもたらしている 5, 6）ことを示している．
澤田論文は，おそらく家族にとってもっとも脆弱なタイミングである，生後初めての専門施設から自宅への移行

期の経験を，文献から抽出・検討したものである 7）．親たちは「わが子の命を背負う負担」という土台のうえで，
緻密な医療的ケアに追われ，自らを親ではなく「看護師か介護士」のように感じ「親役割の喪失」を経験している．
「プレッシャーと医療化された過酷な育児」による精神的・身体的な負担に加え，「心疾患児を世話することでの社
会的孤立」「わが子が健常児であれば繋がりがあったはずの人々からの孤立」も抱えている．そして，そのような
状態でもわが子と過ごすなかで知識や技術を獲得し，次第に児との生活に適応していく姿が示されている．退院支
援を行ううえで，親たちの置かれている状態とニーズを知る重要性が記されており，小児循環器医療に関わる全て
の医療者が認識すべき課題であろう．
我々は今，児の心臓を物理的に「修理」する段階から，家族というシステム全体を支える段階へと歩みを進める

必要がある．家族の困難・ニーズを知ることが最初の一歩であろうが，課題はまだまだ残されている．家族・ひい
ては家族の一員として生きていく心疾患児の課題を評価する心理社会的評価尺度は限られており，先天性心疾患に
特化した評価ツールの開発や，既存尺度を先天性心疾患児と家族集団に対し使用することの妥当性の検証が必要で
あろう 8）．また，親側の「心理社会的な悩みの解決は医師の役割ではない」という認識や，医療者側の「トレーニ
ングや自信の不足」が適切な支援を阻む障壁となっているともされている 9）．
澤田論文の読者の多くは医師であろうが，医師の大部分は患者・家族を心理的・社会的に評価する方法もサポー

トする方法も学んでいない．また，学ぼうと思っても標準化や評価法が確立されていなく 8, 10），教育システムその
ものも確立されていない場合が多い 11）．その状態で支援をするのは不安であろうが，一方で，家族の心理社会的
ニーズへ対応できると医療従事者自身のウェルビーイングにつながるとの報告もある 12）．小児循環器領域におけ
る，患者や家族に対する心理社会的支援法を教育するシステムの構築が望まれる．
しかし，システムの構築を待っていても，今，目の前にいる患者と家族の助けにはならない．まずは，家族に 1日 
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の生活をどのような時間割で過ごしているか尋ねてみてはどうだろうか．栄養の回数や投薬時間が生活の妨げには
なっていないだろうか．厳格すぎる医療管理になっていないだろうか．医療に合わせた生活ではなく，生活に合わ
せた医療を考えてみると，「落としどころ」が見えてくるかもしれない．自身の支援スキルが確立されていない状態
でも，この辺りから一歩，歩みだすのはどうだろう．
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