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オンデマンドでも期間限定で配信した。この方法であ
ると，各自必要な動画を繰り返し見られたり，復習で
きたりする利点がある。

2021年度は，上記の研修会や講習会のほかに，埼
玉県特別支援学校看護教員・養護教諭合同研修会，医
療的ケア児（重心児）の支援者向け講習会，市民講座
「医療的ケア児の在宅生活の向上を目指して」，保育
士・介護士対象講習会を開催した。

Ⅸ．結語

当院における医療的ケア児支援のための多職種向け
小児在宅医療人材育成研修会の取り組みについて報告
した。医療の知識や経験値は職種によって差があり，
それぞれのニーズに合わせた研修会を企画する必要が
あった。特に福祉関係者対象では，医療用語などの言
葉に配慮する必要があった。各人材向けの研修会は開
催できているが，多職種連携による研修会や事例検討
会はコロナ禍のこともあり十分行えておらず，今後の
課題ととらえている。オンラインで講義を予習するこ
とで，集合研修の時間を短くすることができた。集合
研修は実技を習得したり，グループディスカッション
を行うなど顔の見える，横の関係を構築することが期
待できる。コロナ禍の影響で研修会の開催方法が変
わったといえる。

Ⅹ．最後に

令和 3年に成立した「医療的ケア児およびその家族
に対する支援に関する法律（医療的ケア児支援法）」
には，医療的ケア児の日常生活・社会生活を社会全体
で支えて行こうという理念がうたわれている。医療的
ケア児が生活する場は，家庭や障害児通所施設・特別
支援学校のみならず，保育園，幼稚園，地域の小中学
校，放課後等デイサービスへと広がっていっている。
そのため，医療的ケア児に関わる全ての人々に対する
研修会をその人材にあった方法で行うことが求められ
る。通り一遍の医学的知識を講義するだけではなく，
その人材のニーズにあった研修会を開催することで，
医療的ケア児とその家族を支援し，医療的ケア支援法
の目的である医療的ケア児の健やかな成長，家族の離
職の防止，安心して子どもを生み，育てることができ
る社会の実現にも寄与できる。
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重篤な疾患をもつ子ども・家族とこれからについて話
し合う～小児領域におけるアドバンス・ケア・プラン
ニングの実践～
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Ⅰ．はじめに

アドバンス・ケア・プランニング（ACP）につい
ては国際的なデルファイ研究から以下の 2つの定義が
出されている。
「ACPは，年齢や病気を問わず，成人患者が自身の
価値観，生活の目標，今後の治療に対する意向を理解・
共有することを支援するプロセスである。ACPの目
的は，重篤な病気や慢性疾患の中で，人々が自身の価
値観，目標，意向に沿った治療を受けられるように支
援することである。多くの人々にとって，このプロセ
スは本人が自分で意思決定できなくなった場合に意思
決定してくれる信頼できる人（等）を選ぶことが含ま
れる１）。」
「ACPとは，意思決定能力を有する個人が，自分の
価値観を確認し，重篤な疾患の意味や転帰について十
分に考え，今後の治療やケアについての目標や意向を
明確にし，これらを家族や医療者と話し合うことがで
きるようにすることである。ACPにおいては，個人
の身体・心理・社会・スピリチュアルな面を通じた気
がかりを話し合うことも重要になる。万が一自分で意
思決定できない時が来ても自身の意向が尊重されるた
めには，あらかじめ自分の代理人を決定し，意向を記

Presented by Medical*Online



256 小 児 保 健 研 究

載し，定期的に振り替えることが推奨される２）。」
このように，ACPとは，治癒が望めない病気をも
つ患者家族と「これから重篤な状態になった時にどこ
でどのようにどうやって過ごしたいかについて，本人
およびそのケア提供者と医療従事者との間で行われる
自発的な話し合いのプロセスである」とされている。
治癒を目指すことが難しい状況においては，医学的最
善が必ずしも本人にとっての最善であるとは限らない。
その中で，医療者は医療の専門家として医学的状況を
丁寧に伝え，患者は本人の専門家として，どのように
人生に向き合い何を大切に考えているかを語る。その
対話を重ねていく中で，治療の目標を決定していくこ
とが重要になる。この対話は，終末期だけでなく，診
断時から続く過程そのものであるといえる。

Ⅱ．小児領域における ACP

ACPは，生命が限られている，または，生命が脅
かされている状態にあるすべての子どもたちに必要に
なる。また，原則として，病気の経過中のどの年齢，
どの時期にも実施することができる。特に子どもの状
態が悪化したときには，その必要性と重要性が高まる
ことになる。
以下の質問は，ACPの対象となる可能性のある重

篤な病気の子どもを特定するのに有用である。
― その子がこの病気で亡くなっても驚きませんか？
― その子が成人になる前にこの病気で亡くなっても
驚きませんか？

― その子が今から 12か月以内にこの病気で亡く
なっても驚きませんか？
上記の質問の答えが一つでも「はい」であれば，ACP
を行うことが子ども，家族，関係する医療・ケア従事
者にとって適切である可能性があるといえる。

ACPの目的は，子どもが，本人の価値観，目標，意
向，そして家族の価値観，目標，意向に沿ったケアや
治療を受けられるようにすることにある。ACPを行
う上で大切にすべきことについて以下に挙げる。
1）子どもと両親が，自分自身について，病気ととも
に生きることについて，そして，将来について，ど
のような視点を持っているかを探る。

2）子どもと両親が自分の価値観を確認し，その価値
観を他の医療・ケア従事者と共有することを支援
する。

3）これからの治療とケアについての子どもと両親の

目的を探り，記録する。
4）子どもと両親がこれからの治療・ケアに関する目
標に本人の意向を反映させることを支援する。

5）両親が，子どもの親であり，子どもの意思決定者
であるという役割を明確に位置づけることを支援
する。

6）子どもとの直接のコミュニケーションであれ，両
親を介したコミュニケーションであれ，子どもの
視点を中心に据える。

Ⅲ．子ども自身とも話し合う

特に思春期年齢になると医療における意思決定に子
ども自身をどこまで巻き込むかが大きな課題になる。
思春期は，親から独立し自分の価値観を自分で模索

する時期である。同年代の子との関わりも重要だが一
人の時間も大切に考えておく必要があり，プライバ
シーに十分に配慮することが重要である。また，遊び
や何気ない会話の中で自分の想いを語ることも少なく
ない。課題にフォーカスを置いた会話だけでなく，日々
のやり取りや非言語的な関わりの中で普段から関係性
を作ることが大切である。
一方で，概念的な思考力や結果の理解力はこれまで

に自分で意思決定に関与した経験があるかないかで大
きく異なる。慢性疾患をもつ児との関わりにおいては，
普段から自分で決める経験を積めるような関わりを持
つことが大切になる。

Ⅳ．子ども・家族の意向に沿った意思決定につなげるた
めに

小児医療の発展とともに，これまで根治が難しかっ
た疾患に対する治療選択肢が増えている。そして，そ
れは，慢性的な疾患を抱えて生きる子どもたちが増え
てきていることにつながっている。1998年，米国の
母子保健局は「慢性的な身体的，発達的，行動的，ま
たは感情的な課題がある，もしくは，そのリスクが高
く，一般の子どもが必要とする以上の医療および関連
サービスを必要とする子どもたち」を Children with
special health care needs（CSHCN）として，支援の
必要性を謳っている。米国における CSHCNの割合は
経年的に増加傾向であり 2016年には 18.8％と報告さ
れており，わが国でも同じ傾向が示されている３）。中
でもより重症で医療ニーズの高い子どもたちは
Children with complex chronic conditions（CCC）と
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呼ばれ４），米国の小児入院患者に占める割合は 10％と
されている５）。これからの小児医療において，医療ニー
ズの高い慢性疾患を抱えた子どもたちの支援はとても
大切な要素である。
一方で小児領域においては，予後がはっきりしない
ことや，このような話を切り出すと子どもや家族が希
望を失ってしまうのではないかという医療者自身の不
安などが障壁となり，医療者から ACPを切り出すこ
とにためらいを感じることが多いという現状がある。
今後研修会などを行い，小児科医自身の質を高めてい
くことも重要になるだろう。
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