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1．はじめに

　わが国の小児医療は大きな分岐点にある。これま

で，われわれ小児医療に携わる者は，「子どものいの

ち」を救うことを最も重要なミッションとして努力し

てきた。その結果，小児医療は進歩し，子どもの死亡

率は減少した。特に新生児医療では，救命率世界一と

言われている。しかし，一方で，救命できた中には，

人工呼吸器などの医療機器に依存して生存する重症障

がい児（重症児）がおり，このような子どもたちは，

新生児集中治療室（NICU）や中核病院に数か月から

年余に及ぶ長期間入院し，退院の目処が立たないこと

も多い。わが国には，重症児を家庭で支える仕組みや

制度社会資源がほとんどないことが，その大きな要

因になっている。そのような問題を解決するためには，

重症児を家庭，地域で支える小児在宅医療の社会資源

を整備し，その円滑な提供と運営のシステムを構築す

ることである。

皿．わが国の重症児の現状

　わが国の重症児の現状に関する統計は少ないが，

2007年に日本小児科学会倫理委員会（杉本ら）の，宮城，

千葉，神奈川，滋賀，奈良，大阪，兵庫，鳥取の8府

県で20歳未満の超重症児を対象に調査した統計が資料

として優れている1）。ここで言う超重症児とは，超重

症心身障がい児である。重症心身障がい児とは，重度

の肢体不自由と重度の知的障害とが重複したIQ20以

下で歩行不可の状態で，医学的診断名ではなく，児童

福祉の行政上の措置を行うための定義である。更にそ

の重症心身障がい児の中でも，医学的管理下に置かな

ければ，呼吸をすることも栄養を摂ることも困難な障

害状態にある障がい児を，鈴木らの超重症児スコアを

用いて必要な医療処置によって点数を付け，スコア25

点以上を超重症心身障がい児（超重症児），10点以上

を準超重症心身障がい児（底流重症児）としている2）。

　超重症児は，67％が新生児期に発症し，発生率は小

児人口1，000人対0．3であった。医療的処置で見ると，

人工呼吸器：31％，気管切開：54％，経管栄養：　94％

ということでその医療ケアの必要性の高さがわかる。

また，全体の15％が，急性期病院に急性疾患で入院し

た後，そのまま入院を続けていると報告されている。

また，超重症児のうち，70％が在宅となっている。し

かし，訪問診療を受けている子どもはわずか7％，訪

問看護を受けている子どもでも18％で，ホームヘル

パーを利用しているのは12％に過ぎない。在宅で支え

るシステムが全く未整備なため，基本的に家族介護だ

けで支えられている現状がわかる。

　また，医療的ケアの進歩によって，従来は長期生存

が困難であった重症心身障がい児も長期に生存するこ

とが可能になってきている。それをキャリーオーバー

ケースと言うことが多い。このキャリーオーバーケー

スに関しても，さまざまな問題が発生している。小児

医療機関が持つ年齢の制約の問題がある一方で，内科

医の側でも，脳性麻痺や先天性の神経筋疾患の診療の

経験不足や，知的障害や意識障害のある重症児の診療

に関するモチベーションの不足などから，小児科医か

ら内科医への引継ぎは困難な状況がある。また，介護

する家族の高齢化や，癌などの疾患に罹患する率が年
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齢と共に大きくなることも問題である。

皿．小児在宅医療の対象

　当院では，1999年の開設以来，小児の在宅医療を積

極的に行ってきた。その結果，2011年10月31日までに

キャリーオーバーケースも含め194例の小児科領域の

患者を診療した。2011年10月31日現在，44例が死亡，

14例が転居治癒などで離脱し，136例に訪問診療を

実施している。訪問診療導入時年齢は，1か月～36歳

（導入時に20歳以上の患者は12名）で，その原疾患の

内訳は，脳性麻痺53例（36．6％），悪性腫瘍18例（9．3％），

筋ジストロフィー，脊髄性筋萎縮症などの先天性筋神

経疾患が23例（11．9％），18トリソミーなどの多発奇

形症候群34例（17．5％），気道狭窄症5例（2．8％），リー

脳症などの先天性神経難病10例（5．2％），脳症後遺症

5例（2．8％），先天性心疾患8例（4，1％），低酸素性

脳症9例（4．6％），脳出血後遺症3例（1．5％），ライ

ソゾーム病などの先天性代謝異常症8例（4．1％），術

後脳症2例（1％），その他18例（9．3％）となっている。

その医療管理の内容は，人工呼吸管理55例（28．4％），

気管切開64例（33％），経管栄養133例（68．6％），在

宅中心静脈栄養11例（5．7％），ストマ管理5例（2．8％），

腹膜透析2例（1％）であった。

　上記のような当院での経験から小児在宅医療の対象

となるのは，①継続的に医療が必要であるが通院困難

な患者，②在宅療養を希望される終末期の患者，③在

宅療養において医療的ニーズが高い患者である。

1V．小児在宅医療の直面する課題

　当院の経験：を通して小児在宅医療の特性を以下のよ

うにまとめた。

①高度な医療ケアの必要性：在宅医療の対象とな

　る小児は，人工呼吸器を装着するなど高度な医療的

　ニーズを有している場合がほとんどである。

②小児在宅医療を行う医療機関の絶対的不足：小児

　に対して，訪問診療や往診を提供できる医療機関が

　少ないことは小児の在宅医療にとって最大の問題で

　ある。

③小児の訪問看護が抱える問題：医師ほどではない

　が，小児の訪問看護を行う訪問看護師も少ない。そ

　の理由の一つは，小児の医療ニーズが非常に高いと

　いうことである。二つめは，親が医療度の高いケア

　にも熟達していることが多いため，看護師に要求す
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　る水準も高くなるため，看護介入そのものが困難な

　ことである。

④貧弱で制度が複雑な社会資源：社会資源が非常に

　貧弱であるうえに制度が複雑なことは，小児在宅医

　療の大きな壁になっている。

⑤教育との関わりの難しさ：教育との関わりは，成

　人にはない部分である。改善に向けてのさまざまな

　取り組みはあるものの，学校における医療的処置は，

　家族への重い負担となっている。

⑥小児の終末期ケアの難しさ：重症児は病態が変わ

　りやすく急変して死亡する可能性が常にある。

　小児在宅医療に携わる者は，現在の社会的条件の中

で，苛酷とも言える在宅介護を行う両親の長期に亘る

心身の疲労と，わが子を失う葛藤に対面しなければな

らない。

V．小児在宅医療における多職種連携

　小児在宅医療には，さまざまな職種の専門家が関わ

る必要がある。訪問診療を行う医師，訪問看護師，理

学療法士，作業療法士，言語療法士，歯科医師，歯科

衛生士，栄養士，薬剤師，ホームヘルパー，ケアコーディ

ネーターなどである。しかし，実際には，高齢者に比

べ小児在宅医療の整備は著しく遅れているため，訪問

看護師すら関わっていないケースも非常に多い。今後

の小児在宅医療の広がりの鍵を握るのは，訪問看護師

とケァコーディネーターであると思われるが，小児在

宅医療におけるケアコーディネーターは制度上存在し

ない。しかし，小児は高齢者に比べ，社会資源に乏し

いうえ，その活用が複雑で，適切に利用することが難

しい。だからこそ，ケアコーディネーターの育成と充

実ということが今後の大きな課題になると思われる。

M．小児在宅医療における訪問看護師の重要性

　小児は医療ニーズが高いため，訪問看護師の果たす

役割は非常に大きいが，小児の訪問看護は，技術体

系としてもシステムとしても未成熟である。しかし，

訪問看護師は小児の在宅医療には不可欠の存在であ

る3）。小児在宅医療において訪問看護師に期待できる

働きには以下のようなものがある。

①医療ケアの指導と実施：在宅療養開始当初は家族

　が口腔内および気管内吸引，経管栄養の管理，人工

　呼吸器の取り扱い，気管切開部の処置，気管カニュー

　レの取り扱いなど何もかもが初めてで，不安が強く，
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　その手技にも問題があることが多い。その一つひと

　つを実際に実施しながら，丁寧に指導することがで

　きるのは訪問看護獅である。これによって，自宅で

　の医療ケアの質が向上し，トラブルが減り，在宅療

　養を順調に開始することができる。

②患者の状態変化の際の評価と臨時の対応：発熱

　呼吸状態の変化，嘔吐，下痢などの胃腸症状など，

　何らかの状態の変化や病的症状が認められた際看

　護師が状態を観察評価し報告することで，医師は

　患者の状態を適切に把握することができる。

③患者の成長発達の評価と促進：身体的あるいは

　知的な障害があっても，その子なりの発達と成長は

　認められ，その支援は訪問看護師の重要な働きであ

　る。

④ケァコーディネーターとしての機能：小児在宅医

　療において，社会資源は乏しく制度が複雑でその活

　用は難しい。しかも，介護保険のケアマネージャー

　（介護支援専門員）に当たる職種がなく，親が自力

　で制度を調べ，申請し，書類を用意しなければさま

　ざまな公的支援は受けられない。訪問看護師がその

　ような制度を知って，助言をしたり調整したりする

　ことによって家族は大きな恩恵を受けることができ

　る。

⑤家族ケア：重症児が自宅で生活することによって，

　家族はさまざまな影響を受ける。特に24時間拘束さ

　れる重症児の医療ケアは，心身共に家族の大きな負

　担である。また，兄弟児の心身にも大きな影響を受

　ける。そのような状況の家族の心身の状態を把握し，

　さまざまな相談に応じ，必要ならレスバイトケアを

　確保するのも看護師に期待される働きである。

V旺．小児の終末期医療の特殊性とその対象

　小児と成人の終末期医療の決定的な差は，成人，高

齢者の「死」は医療現場では決して珍しいものではな

いが，小児の「死」は非常に珍しく数が少ないという

ことである。現在，わが国では年間約120万人の方が

亡くなっているが，20歳未満の死亡者数は1万人以下

となっている。従って，小児の緩和医療は，症例蓄積

が起こりにくく，十分に浸透していない。また，小児

医療では，成人以上に「治療と救命」を重視し，「緩和」

という側面がほとんど顧みられてこなかった歴史的な

問題もある。

　小児緩和医療の先進国の英国4）では，小児に関し
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ては予後を限定することなく，life－limiting　or　life－

threatening　conditionsという状態つまり治癒が困

難であり，早期に死に致る可能性が高い状態にある子

どもは，全て緩和医療の対象とするべきであるという

コンセンサスが形成されている。以下に英国の代表的

な小児緩和ケアの教科書であるOxford　Textbook　Pa1－

1iative　Care　for　Children　2006から，小児緩和ケアの

対象となる子どもを4つのグループに分けて記述され

ている部分を紹介する5）。

1　．　The　child　potentially　curable　illness　but　treatment

　fails．（治療可能であったが，治療が奏効しなかっ

　た子どもたち。悪性腫瘍の再発治療不応例など）

2．　lntensive　treatment　can　be　expected　to　prolong

　and　enhance　life　but　the　child　likely　to　die　prema－

　turely．（高度な医療によって生存期間を延長する

　ことはできるが，早期の死が避けられない子どもた

　ち。デュシェンヌ垂耳ジストロフィーなど）

3．　The　child　is　diagnosed　with　a　progressive　condi－

　tion　for　which　no　curative　treatment　exists．（根治

　療法が存在しない進行性の疾患と診断された子ども

　たち。多くの先天性代謝異常症など＞

4．　The　child　has　non－progressive　condition　but　is

　vulnerable　to　early　death　as　a　result　of　general　de－

　bility　and　complications　such　as　respiratory　infec－

　tion　etc．（進行性ではないが，全身の衰弱や呼吸器

　感染などで早期の死を避けられない子どもたち。重

　度脳性麻痺など）

V皿，小児に対する在宅緩和医療

　2011年10月31日までの当院での経験では，これまで

死亡した小児は46例であり，悪性腫瘍が16例，非悪性

腫瘍が30例である。自宅で死亡したのは，15例で悪性

腫瘍10例，非悪性腫瘍5例であった。以下に当院で経

験：した在宅看取りを行ったケースを提示する。

ケース：35歳，男性　診断：脳性麻痺

　出生時低酸素脳症が原因の重度脳性麻痺と診断。

以後，寝たきりで，誤嚥性肺炎などで幼少期から入退

院を繰り返していた。2003年経時摂取を中止し，経鼻

チューブからの経管栄養を開始したことを機に当院の

在宅診療が導入となった。2008年肺出血，左肺膿瘍に

よる肺出血の診断で人工呼吸器管理となった。その後，

胃痩造設CVポート造設を行ったが，在宅療養を継
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続した。肺膿瘍の原因菌は，緑膿菌であり，徐々に抗

生剤への反応が悪くなり，抗生剤が中止できなくなっ

た。ご両親と最期に病院で過ごすか，在宅生活を継続

するかどうかの話し合いを重ね，ご両親は，本人が自

宅が最も落ち着いて安心するだろうからと言われ，自

宅での看取りを希望された。血圧が60以下になって3

日後，ご両親妹さんとその家族に見守られ穏やかに

亡くなった。死後処置を，家族の死別後のケアの一環

として，医師看護師が家族と一緒に行った。その際

に，4歳の姪も一緒にケアに加わり，さまざまな思い

出を語り合いながら，涙と笑いの時間になった。母親

は，何度も「生まれてきてくれて，うちの息子になっ

てくれてありがとう。」と繰り返しておられた。後日，

ご両親は，「亡くなる時に，全く不安がなかった。」と

語られ，母親は，「呼吸器を付けた最後の3年間が本

当に良い時間だった。」と話された。

　事例で特徴的なのは，両親や家族が，通常は理不尽

でしかない「子どもの死」に直面して，別れの悲しみ

はあるものの罪責感や後悔，あるいは怒りなどのネガ

ティブな感情より，「一緒に過ごせた感謝や喜び」な

どポジティブな感情を強く感じられていることであ

る。これは，在宅において，両親がケアの主体となり，

さまざまなケアを自ら行うことによって，徐々に死に

向かうわが子に正面から向き合うことになるからであ

ると思われる。

　わが子の喪失は，親に受け入れがたく，非常に深い

悲嘆を起こす6）。「なぜ，私の子どもがこのような病

気になったのか」，「なぜ，私の子どもはこんなに早く

死ななければならなかったのか」，子どもの死と向き

合う両親は，このように自らに問い，葛藤し，苦しむ。

しかし，在宅ケアにおいて，両親は自らケアの主体と

なり，子どもの死と正面から向き合うことで，子ども

を失う親に特有な罪悪感が軽減され，病的悲嘆に苦し

むことが少ないように思われる。そして，それは，両
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親のさまざまな葛藤や不安を受け入れ，共感をもって

サポートし続ける援助者がいることで更に緩和され

る。

　そのためにもこの苦悩と関わる医療者の人間観死

生観を自ら問うことには大きな意味があると思われ

る。

】X．ま　と　め

　困難な問題を多く抱えた小児在宅医療だが，その困

難さを超えて実施する意義は，どのようなものか，そ

れは子どもが自宅で家族と共に生活することを実現す

るということに尽きる。多くのケースで，自宅で家族

と共に生活するとき，子どもたちから，病院では見ら

れない成長，発達の力が引き出され，家族は安定する。

小児在宅医療が，病院の稼働率や，医療財政の面から

のみでなく，第一義に子どもと家族のQOLの面から

推進されるべきであると考える。
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