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〔論文要旨〕
小児がん経験者である12歳男児の修学旅行への参加を機に，医教連携で自立支援を行った。児には高次脳機能障

害，汎下垂体機能低下症，尿崩症，夜間睡眠時無呼吸症候群の晩期障害があり，内分泌補充療法，飲水モニタリン
グ，非侵襲的人工呼吸換気の医療的ケアを必要としていた。医教連携チームで個別指導計画を策定し，セルフケア
指導のための事前学習と教育入院を行い，児が修学旅行に参加できるように支援した。修学旅行中は，引率教員全
体で視覚支援を取り入れた内服チェックリストやタイムコースの保健指導ツールを共有することで，医療安全の質
の向上，引率教員の負担軽減，そして児の発達特性の理解を高めることができた。医療的ケア児にとって修学旅行
の参加は，家族による療養管理からセルフケアへの移行を意味する。この校外学習の機会を自立支援の起点と位置
付けて，医教連携で医療的ケア児の自立支援に取り組むことはその後の移行期医療を円滑にさせ，ひいては慢性疾
患を抱える子どもの Quality�of�Life の向上に寄与するものと期待される。
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Ⅰ．は じ め に

小児がんは，治療方法の進歩で治癒が期待できるよ
うになっている。その一方で疾病および治療が成長に
与える影響，すなわち晩期障害が新たな課題になって
いる1）。そのうち，小児脳腫瘍では高次脳機能障害に
伴い，復学後の友人関係の構築の困難さに加え，結
婚，進学，就労等の社会生活でも問題を抱えやすい2，3）。
2014（平成26）年に日本小児科学会は﹁小児期発症疾
患を有する患者の移行期医療に関わる提言﹂を提示し

たが4），医教連携の自立支援の議論は十分には深まっ
ていない。慢性疾患を抱える子どもにとって，修学旅
行への参加は家族による療養管理からセルフケアへの
移行を意味するため，その学習機会での保健指導は小
児期医療から成人期医療へのトランジッションを促進
させるものと期待される。しかし，医療的ケアを必要
とする場合では，その医療安全や引率教員への負担軽
減等の問題が残されており，その校外学習の教育機会
が十分に保証されていない現状がある5）。

今回，小児脳腫瘍治療後の12歳の男児に対して，修
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学旅行への参加を機に医教連携で児の自立支援を行っ
た。さらに医療的ケアを必要とする小児がん経験者に
対する医教連携の自立支援の意義について考察したの
で報告する。

Ⅱ．症　　　例

12歳の男児。
既往歴：11歳時に鞍上部胚細胞腫瘍ならびに汎下垂

体機能不全，尿崩症と診断され，多剤化学療法と局所
の放射線治療を含む半年間の入院治療を行った。入院
中に，視床下部障害に伴う中枢性の睡眠時無呼吸症候
群に対して夜間の非侵襲的人工呼吸管理が導入されて
いる6）。患児は病名告知を受け，支持療法の必要性の
理解も良好である。なお，退院後の定期内服管理およ
び人工呼吸管理の装着等の医療的ケアは主に母親が
担っていた。
復学後の経過：復学直後の Wechsler�Intelligence�

Scale�for�Children は，言語理解�88，知覚推理�67，ワー
キングメモリー�68，処理速度�50，総合発達指数�63で
あった。視床下部性の肥満症と左下肢の不全麻痺があ
り，運動は苦手であった。記憶の定着が不良で，時間
の流れの把握を苦手とした。教室内で衝動性や多動性
は目立たないが，小児がん経験者特有の易疲労性があ
り，集団生活ではかんしゃくを起こすことがあった。
教員と保護者は，児の医療的ケアの必要性が高いこと，
集団生活を苦手とすること等の要因から修学旅行への
参加は困難と考えていたが，本人は修学旅行への参加
を強く希望した。医教連携チームで協議した結果，児
が主体的にセルフケアに取り組むための個別指導計画
を策定し（図１），それを教員全体で見守る支援体制
を整備すれば修学旅行の参加は可能と判断した。そこ
で，修学旅行の１�月前からセルフケア指導のための
事前学習と教育入院を推進した（表１）。なお，小学
６年生の慢性疾患患児の自立の目安として，米国の小
児慢性疾患（炎症性腸疾患）の11～13歳を対象とした
移行期医療の支援マニュアルに準拠して以下の４項目
とした。①体調の変化を自己申告できる，②内服薬の
名前，量，副作用を言える，③薬の飲み方を知ってい
る，④病気のために学校や日常生活で困り事を説明し
援助を要請できる7）。
教育支援入院：１�月前からセルフケアの手技確立

のための支援入院の機会を設けた。内服薬は患児の自
己管理とし，定時には内服準備とナースコール後に看

護師の目の前で服薬するように指導した。しかし，病
棟スタッフからは﹁内服時間を誤認することがあるの
で，適宜確認と声掛けが必要﹂，﹁身辺自立が心理不安
を招いている﹂等の指摘があった。児は﹁17時が夕方
５時であるとの説明は，その場では理解できるが，一
人でいると夕方の７時または朝の７時と混同すること
がある﹂と時間の概念理解の困難さを訴えた。そのた
め，﹁どのような工夫があれば確実に17時が夕方５時
であると理解できるようになるか？﹂と尋ねたところ，
児は﹁内服チェックリストで17時を夕方５時と表記し，
その横に夕方のイラストが挿入してあると，確実に理
解できる﹂と視覚支援による解決を希望した（図２）。

﹁午後に疲れて寝てしまうことが多いので，内服時間
を寝過ごすかもしれないので心配になる﹂との訴えに

支援学級

チームティーチング

尿崩症・夜間睡眠時無呼吸症候群

図１　神経心理学的アセスメントに基づく自立支援
　国際生活機能分類 (international�classification�of� functioning�
disability�and�health) に基づき，心身機能，活動，参加の相互
関係から神経心理学的合併症の成因を評価し，医教連携の支援
をアセスメントした。

表１　医療連携の流れ
教育・福祉 医療

１年前 復学前カンファレンス　教育委員会・学校関係者・主治医
３�月 修学旅行の支援体制の取り決め　学校長・主治医
４週前 放課後デイサービス遠足（屋外） 小児科病棟での支援入院
３週前 小学校の校外学習
２週前 小児科病棟での支援入院
１週前 放課後デイサービス遠足（屋内）
４日前 小児科病棟での支援入院
２日前 小学校の校外学習
当日 修学旅行（１泊２日）
２週後 修学旅行の保健管理の振り返り
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対しては，予定時間を超過した場合は教員が声掛けを
することを約束して不安軽減に努めた。３回の教育入
院を経て，内服のチェックリストと最低限の声掛けが
あれば内服コンプライアンスは良好となった。入院中

は，修学旅行に持参する重量４kg 携帯型の補助換気
用人工呼吸器，フェイスマスクおよび加湿器装着，バッ
テリー充電等の機器メンテナンスも自己管理とした。
機器メーカーの技術者や病棟スタッフの立会いで児の

図２　定期内服のチェックリスト（教育入院）
　内服コンプライアンスの確度を高めるためにイラストでも内
服時間を図示した。内服薬の個数と時間だけをチェックする。

図３　補水および水分記録のチェックリスト（事前学習）
　屋外活動中の水分摂取の意識づけのために，定時の水分補給
と飲水記録を励行する。

表２　修学旅行中の支援体制
日程 行動 支援 支援者

出発前
呼吸器預かり 男性教諭 A
お財布・予備薬を預かる 女性教諭 B

出発 車内健康管理 男性教諭 C
途中休憩 パーキングエリア 水分補給量・尿量確認 女性教諭 D

目的地１

集合写真 水分補給量・尿量確認 女性教諭 B
班行動 付き添い 男性教諭 E
昼食 水分補給量・尿量確認 男性教諭 A

おみやげタイム 付き添い 男性教諭 A
集合 水分補給量・尿量確認 女性教諭 B

宿舎
到着 水分補給量・尿量確認 女性教諭 B

部屋移動 リュックサック内の定期内服薬を確認 副校長

目的地２
集合写真 水分補給量・尿量確認 副校長
自由行動 付き添い 副校長

宿舎

到着・定期内服 内服見守り 女性教諭 D
自由行動 付き添い 副校長

夕食 水分補給量・尿量確認 女性教諭 D
入浴 見守り 副校長

学習会
付き添い 副校長
水分補給量・尿量確認 女性教諭 D

到着・定期内服 内服見守り 女性教諭 D
就寝 呼吸器装着見守り 副校長
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機器操作に問題ないこと，機器の動作履歴からは陽圧
換気の実施状況が良好であることを確認した。
事前学習：児は浸透圧受容体の障害で口渇感が低下

しており，経口水分摂取量が不十分な場合は高張性脱
水症に陥るリスクがあった。屋外活動の間に補水量と
尿量を計測するように指導した結果，一日で食事以外
に500mL のペットボトル1.5本分の計画的補水があれ
ば高張性脱水症が回避できることが判明した。そこ
で，定期的な経口補水・排尿チェック・飲水記録の習
慣づけのためにチェックリストを用いた自己管理を促
した。児も適正な水分補給で体調が安定化することを
体験的に理解できたため，その後の水分摂取は良好に
なった（図３）。
修学旅行中の見守り：特別支援学級の女性担任教諭

だけではすべての保健指導を行うことが困難であり，
事前に指導内容をリスト化して引率教員全員で分担し
た（表２）。引率教員はチェックリストに従い定期内
服薬と水分処方のコンプライアンスを確認した。児は
旅行中の飲水および尿量を水分出納バランスシートに
記録した。旅行中の健康状態は良好であった。
修学旅行の引率の振り返り：修学旅行の終了後に引

率教員と主治医とで合同カンファレンスを行った。﹁医
療安全の裏付けのある行動予定表が事前に策定されて
いたので，安心して修学旅行の全行程を終えることが
できた﹂，﹁病弱児の修学旅行の保健指導の準備には予
想以上に時間と労力を要した﹂，﹁医療的ケアが必要な
生徒への対応のために他学年の教員を修学旅行の引率
に再配置した結果，留守中の学校の負担が増加した﹂，

﹁タイムコースの支援プログラムはシンプルでわかり
やすかった﹂，﹁修学旅行中の行事予定への不適応，か
んしゃく等の普段の学校生活では見られない児の感情
の動きを教員全体で共有できたので，今後の支援教育
のあり方の参考になった﹂という好意的な意見と今後
の課題を共有した。

Ⅲ．考　　　察

慢性疾患を抱える子どもは，疾病要因のみならず，
学習の遅れ，治療副作用への不安，容姿の変化等でさ
まざまな心理的問題を抱えやすい。そのため，教育現
場では健康状態の維持とその改善に必要な態度や習慣
の育成を目的とした保健教育が行われている。小学校
生活のハイライトの一つである修学旅行は，主たる療
養者の親から離れることでの社会的自立に向けた貴重

な教育的機会と位置付けられる。しかし，医療的ケア
児では医療安全上の確保が困難であるとして，学校行
事に参加できない，または修学旅行中の﹁親の付き添
い﹂を余儀なくされた事例が報告されており，教育現
場に対して対応改善を求める声が寄せられている5）。
その一方，特別支援学校を対象とした調査では，修学
旅行中の引率教員への負担が大きいこと，生徒への与
薬間違いや転倒等の安全確保等の課題があることが
報告されており8），医療的ケアを必要とする児童の校
外学習中の医療安全および引率教員の負担軽減は早急
に解決すべき課題である。﹁特別支援学校等における
医療的ケアの今後の対応について（文科初第1344号）﹂
の文部科学省の通知でも強調されるように，児童生徒
等の健康と安全の確保では教育，医療，保護者との連
携が重要である9）。しかし，平成20年度の本邦の小児
がん治療施設に対するアンケート調査では，患者の復
学に対して院内学級から復学先への働きかけは81.4%
で行われたのに対し，医教間での直接の話し合いの機
会は54.2％に留まっていた10）。瀧本らは，小児がん経
験者の教育支援に際して，子どもの認知機能に対して
学校と家庭とが共通理解を持つこと，家庭と教育現場
とで指導計画を策定していくこと，それをともに実践
していくことの重要性を指摘している11）。提示症例で
は，１年前から教育委員会，学校長，医療機関が連携し，
児への特別支援教育のあり方を継続的に協議していた
ため，修学旅行の参加を円滑に支援することができた

（図２）。海外の小児がん診療の現場では，Oncology�
Educational�Specialist,�School�Liaison�Officer 等 の 専
門職が院内学級と在籍校との調整や支援計画の作成に
関わり教育支援を行っている11）。本邦でも，看護師に
よる復学先への出張講義，特別支援学校教諭による復
学支援会議，臨床心理士による教育的対応等の好事例
が報告されており10，12，13），多職種共働の取り組みで教
育現場に対する更なる支援の拡充が期待できる。ま
た，地域のネットワーク化には2015（平成27）年から
の﹁小児慢性特定疾病児童等の自立支援事業﹂や放課
後デイサービス等も利活用できる14）。そのため，地域
基幹病院小児科は教育，医療，福祉等の多職種連携で
小児がん経験者の移行期医療の推進に努める必要があ
る15，16）。

今回の発表にあたり，文書および口頭で本人と親族
に説明し同意を得た。
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〔Summary〕
Recent�progress� in�multimodal�anticancer� treatment�

has� greatly� improved� the� cure� rate� of� childhood�

cancers，but� it� is�becoming�clear�that�childhood�cancer�

survivors�（CCS）�are�at�high�risk�of�compromised�social�

competence．Providing� continued� support� after� the�

completion�of�anticancer�treatment�is�vital�to�improving�

their�quality�of�life．Since�school�life�plays�an�important�

role� in�cultivating�social�skills� in�children，encouraging�

CCS� to� participate� in� various� group� activities� at�

school，such�as�school�excursions，is�crucial．Herein，

we� described� our� interdisciplinary� patient︲support�

intervention�in�a�12︲year︲old�male�patient�who�received�

anticancer� therapy�at�11�years�of�age� for�a�suprasellar�
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germ� cell� tumor．The� patient� experienced� physical�

comorbidities� and� received� a� series� of� treatment，

including� hormone� replacement，scheduled� oral�

rehydration，and� non︲invasive� ventilation� for� sleep�

apnea�syndrome．We�took�advantage�of�his�eagerness�to�

attend�an�overnight�school�excursion�to�develop�his�self︲

care�management�skills．Due� to� the� limited�executive�

function�associated�with�neurocognitive� late�effects，we�

enrolled�him�in�an�inpatient�self︲care�education�program�

to�cultivate�not�only�his�medical�self︲management�skills，

but�also�his�help︲seeking�behavior．During�preliminary�

outdoor� school� activities，we�were� able� to�verify�his�

need�for�help�in�organizing�a�support�schedule�during�the�

excursion．The�progress�of�his� training�was�supervised�

by� school� and�medical� personnel．The� team︲based�

approach�used�in�this�case�was�successful�in�establishing�

both�personalized�patient�support�and�a�medical�safety�

net．We�would� like� to� stress� that�an� interdisciplinary�

pat ient� support� network� is � essent ia l � to� foster�

psychosocial�and� learning�competence� in�CCS�to�enable�

them�to�undergo�a�smooth�transition�to�adolescence�and�

young�adulthood．
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