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第62回日本小児保健協会学術集会　シンポジウム4

病児を支えるネットワーク～医療者，患者親の会，研究者，マスメディアの役割～

メディアからみた小児保健への期待

～感染児の母による語りをふまえて～

中　島　久美子（読売新聞東京本社医療部）

1．母子感染取材の始まり

　2003年に，医療情報部（現医療部）に配属になっ

て以来，一貫して周産期医療の取材に関わっている。

　母子感染取材の始まりは，まず2012年，患者会を紹

介するコーナーで，活動を始めたばかりの「トーチの

会」を取材した（記事1）。先天性トキソプラズマ症

の長女を育てる渡邊智美代表の体験をうかがい，大き

な衝撃を受けた。適切な情報提供，ワクチン接種や生

活上の注意で防げるかもしれない障害があること，当

事者にその情報が届いていないということを教えても

らった。

　以来，母子感染の取材を続けてきた。今回は，取材，

特に感染児の母の語りからみえた課題，小児保健に携

わる皆様に何を期待するかをお伝えする。

II．感染児の母の語りから

　母子感染を経験した母親たちの語りからは，知識が

あれば防げたかもしれないという悔しさ，大切なわが

子に障害を負わせてしまったという罪悪感これから

どう育っていくかという不安が伝わってきた。

　これらの感情は，ある程度想像できたが，意外だっ

たのは，育児にあたる今，社会の無知からくる差別や

偏見に遭遇し，生きづらさを感じているという事実だ。

これは，取材をしなければわからなかったことで，社

会に広く伝える意義があると思い記事にしてきた。取

材の中から，記事でお伝えした3人の語りを紹介する。
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記事1　（2012年11月8日　読売新聞朝刊）

1．誤った指導で引きこもり

Aさん（取材当時40歳）

　長女（同10歳）は，生後1か月の時，先天性サイ

トメガロウイルス感染症と診断されました。生まれ

て初めて耳にする病名でした。長女の退院にあたり，

主治医から「2人とも1年は妊婦に近づかないよう

に」と言われました。人混みは避け，妊婦がいそう

な場所ではマスクをつけるなどし，「私たち親子は生

きていていいのか」と思い詰めてしまいました。そ

の後　トーチの会の活動に参加，はしかのように同

じ空間にいるだけで感染するといったことはなく，

たとえ尿や唾液にウイルスが含まれていても，濃厚

接触をしなければ感染のおそれがないこと，どこに

でもあるありふれたウイルスであることを知り，医

師のあやまった知識に苦しめられていたことに気づ

きました。一人でも正しい知識を持ってほしいと啓

発活動を続けています（記事2）。
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記事2　（2013年9月5日　読売新聞夕刊）

2．保育園での隔離

Bさん（取材当時31歳）

　二女（同2歳）は先天性サイトメガロウイルス感染

症で難聴があります。発達も遅れ，最近，ようやく歩

き始めたところです。職場復帰のため保育園を探した

がなかなか受け入れてくれるところがありませんでし

た。感染症という言葉に対する世間の恐怖心や抵抗が

身にしみました。だから，ようやく決まった時に，「ほ

かの園児のお母さんに無用な心配をしてほしくない」

と，主治医に「特別な対策は不要」という意見書を書

いてもらい園に提出，在園児の保護者向けに病気につ

いて説明するプリントを配ってもらいました。これで

万全と思い，入園したら，娘は，同じ年齢の子どもと

同じ教室でも，別に保育されることになりました。教

室の一角に，フロアマットが敷かれました。この限ら

れたスペースに娘用の荷物入れが置かれ，着替えも食

事も遊びもそこで，保育士と1対1で行う。こんなこ

とをすればかえって保護者が「危険な感染症なのでは」

と誤解したり心配になったりするのではないか，と不安

になったが，しばらく様子をみるしかないでしょうか。

　（追記・その後，年度が変わると，隔離はなくなり

ほかの子どもと一緒の保育になった。3歳になった今

は，お友だちが大好きでよく語りかけ，言葉も出てき

たということだ。）

3．親も隔離

Cさん（取材当時30歳）

　長女（同2歳）の母子健康手帳を受け取った日に，

発疹が出ました。風疹でした。生まれてきたわが子は，

小児保健研究

先天性風疹症候群（CRS）と診断されました。　CRS

の場合，生まれてしばらくは尿などから風疹ウイルス

を排出するので，感染のおそれがゼロではありません。

定期的に尿検査をしましたが，なかなかウイルスは消

えず，保育園に預けることはできませんでした。結局，

実家の親に預け，私は職場復帰しました。保育士をし

ていたのですが，復帰後　しばらくは，事務作業など

をすることになりました。園児と接触すると，保護者

が心配するからということでした。家から着てきた洋

服も，娘の唾液などが付いているかもしれないという

ことで，事務所に入る前，休憩室で着替えるという約

束もありました。この扱いを受け入れていたのは，も

し，園内で風疹がはやった場合，一番に疑われる。た

とえ，遺伝子型の検査などで疑いが晴れても，わだか

まりが残るだろうと考えたからです。でも，現場にも

入れず隔離されたことで，「私はいらない人間なのか」，

「（風疹になった）自分が悪い」とまで思い詰めました。

　不思議だったのは，私への対策はとっていたのに，

保護者に対し，MRワクチン接種を呼びかけることは

しなかったことです。私だけを隔離しても，風疹の流

行防止にはならないと思うのです。

　感染研が出したCRSに関するQA集で適切な感染

対策をまとめていたので，職場に持参したところ，隔

離は解除されました。

　（追記・2014年夏，長女の尿からウイルスは消えた。

でも，今でも当時のことを思い出すと涙が出るという

ことだった。）

皿．生きづらさの背景

　当事者の生きづらさの背景には，本来，一番の支援

者になるべき医療者も含めて，社会の無知がある。あ

る感染児の母親は，「この子は難聴です」と伝えると

同情的な反応でも，「先天性サイトメガロウイルス感

染症」と言うとかまえられると言う。感染という危険

が示唆される言葉サイトメガロウイルスという未知

の言葉が入るからだろう。

　こうした周囲の反応は，感染力が今あるかないか，

防ぐ手だてがあるかないか，さらに自分自身が感染源

になってしまう，ウイルスを媒介してしまうことをど

うやって防ぐかというところまで丁寧に周知しない限

りはなくなることはないだろう。

　周知にあたってはメディアの役割は大きいが，深く

反省していることがある。取材を始めてまもなく，医
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した。司書の先生は，患者や親の読書活動を支えるだ

けでなく，学校図書館や，公共図書館，出版社とも連

携していたことが印象的だった。「患児のエンパワー

メントだけではだめ。病気が治ったり，病状が落ち着

いたりして退院した子どもが暮らす地域や学校で，病

気への正しい理解が広まることが生きづらさの解消に

は欠かせない。正しい知識の普及にも，本が活用でき

る」と言う。

　大いに共感すると同時に，ネットワークを地域社会

にも広げている姿に感銘を受けた。

　実際に，この医学図書室の活動に心を動かされた人

もいる。出版社の人たちだ。ノンタンシリーズで知ら

れる借成社では，「子どもの『からだ』と『こころ』，『さ

まざまな障がい』について理解を深める本のリスト」

を作成した（写真）。病気の子どもが主人公の絵本や，

体の仕組みを説明する児童書など，同社が発行する約

100冊を収録してある。公共図書館や書店でこのリス

トを参考にブックフェアが開かれている（リストは，

同社ホームページの「バリアフリー本のリスト」から

ダウンロードできる）。

　皆さんにも，ぜひ，さまざまな立場の人を取り込ん

で，病児や家族が暮らす社会への発信を行ってほしい。

　日本における新聞というメディアの特性は，定期購

読してくださる方が圧倒的に多いという点だ。意識せ

ずに，必ずしも本人が，関心を寄せていないテーマの

記事も読む。母子感染に関しても，妊婦や妊娠を考え

る女性と子どもの問題ととらえている人が多いが，新

聞ではそのような当事者意識がない人たちへも情報を

届けることができる。今後も，この特性を活かして，

病児を支えるネットワークの一員として，社会への発

信を続けていきたい。
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や
そ
れ
墓
る
。
藻
検
査
で
妊
↓

　
ト
キ
ソ
プ
ラ
ズ
マ
は
、
ネ
コ
　
る
②
土
を
い
じ
る
な
ら
、
手
袋
　
加
熱
不
十
分
な
肉
の
摂
取
や
、
　
娠
中
の
感
染
が
分
か
れ
ば
、
抗
　
タ

轍
灘
生
肉
が
原
因
胎
児
に
馨
難
…

シ　
す
る
の
は
、
感
染
し
た
動
物
の

脳
　
　
肉
を
生
や
十
分
に
加
熱
せ
ず
に

踊
　
　
食
べ
る
、
土
い
じ
り
を
す
る
、

　
感
染
し
た
ネ
コ
の
ふ
ん
を
触
る

ス

ー
な
ど
が
経
墨
。

ン
　
　
　
人
か
ら
人
へ
は
感
染
し
な

…
⌒竃
賠
講
鱗

」
　
　
胎
児
に
は
、
脳
や
目
に
障
害
が

瘡…

　
　
出
る
お
そ
れ
が
あ
る
。

　
渡
辺
さ
ん
は
抗
生
物
質
の
薬

　
治
療
薬
で
あ
る
「
抗
原
虫
薬
」

い
思
い
は
し
て
ほ
し
く
な
い
」
と
、
啓
発
に
取
リ
組
む

　
　
な
　
を
　
う
ぬ
　
は
　
み
し
か
　
サ

㍑
ピ
゜
な
い
。
呈
小
児
嚢
症
藁
叶

ト
イ
一
伝
る
の
璽
で
は
3
年
間
に
澆
の
↓

鵠
欝
ひ
胎
内
奨
が
馨
さ
楚
が
、
汚

天
ガ

法
却

え

　
見
逃
し
も
多
く
、
氷
山
の
一
角
　
イ

先

M珊
ぽ
櫛

だ
。
　
　
　
蹴

＝樽
難
撚
　

症
（
啓
　
子
感
染
症
の
知
識
を
持
っ
て
ほ

　
　
（
こ
の
シ
リ
ー
ズ
は
全
5
回
）

読売新聞朝刊）（2012年12月7日記事3

療ルネサンスで特集した連載のタイトルは「シリーズ

感染症　母になる心得」だった（記事3）。何とか妊

娠を考える女性に知ってもらいたいという気持ちを込

めたが，母だけが知っても，感染は防げない，母だけ

に感染の責任を負わせるのはおかしい，と痛感した今

は，「母子を守る」というタイトルが良かったのでは

と思う。

IV．小児保健の現場への期待

　母子感染に限らず，神経管閉鎖障害のリスクを減ら

す葉酸サプリメント摂取など，妊娠に気づいてからで

は遅い情報は数多くある。こうした情報を伝えられる

専門職として，小児保健に携わる皆様がいる。乳幼児

健診や診療で目の前の親子をよく見つめてほしい。母

親は，第2子，第3子を望んでいる女性，妊娠中かも

しれない。ワクチン接種で母子健康手帳を使う際には，

妊娠中の抗体検査や産褥ワクチン接種歴を確かめてほ

しいし，妊娠中なら，上のきょうだいの世話で注意す

べきことをしっかり保健指導してほしい。その積み重

ねが，予防につながるし，正しい知識の普及は，感染

児や家族が生きやすい社会作りへとつながるはずだ。

V．社会への視点も忘れないでほしい

先日，小児専門病院の医学図書室の取り組みを取材

Presented by Medical*Online


	0825
	0826
	0827



