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小児終末期の親の思い

－逝去後の母親との面接を通して－

東病棟８階○吉本雅美大田黒一美寺井孝弘 三村あかね

15歳未満で発症し、１８歳床満で亡くなった子どもの母瀞、

２.研究方法:半構成ﾛ殖i接法により、夷祭に看護に関わった

研究者1名が面接を行なう

面接内容は、１）現［Eの'上焼について、２）歴iiiから病N犬が

進行し､長其挺命が望めないと言わ'']たときの思いについて、

8）医療者に対してである。

８．研究j(閥:平成20年６月へ９月

４分析方法:面接レコーダミーより逐語録を作成j蕊録より、

、親p､思川力示さｵ/]た文脈を拍壮}し、コード化し､意味内容

の類似Mｮに基づいて帰納的にカテゴリー(ける｡研究者の意見

が一致するまで検討を行ない､専門家のスーパーバイザー⑪

ｋｅｙｗｍｄ:小児終末期親の思い

はじめに

小児看護;鰄において|緩和ケア｣は最近になって、ようや

く関助§寄せられようになってきた｡研究テーマの多くは縮

性}客痛の緩和、〈離iを伴う処置に対するストレス緩和に関

するものりであり､子どもと家族へのケアは､どこの施設の看

護師もｦ開に困り、悩みが多い②と言わ'Tている。

終末期の子どもをもつ親の思いは量ることができないほど

の苦悩と悲しみがある｡さらに医師から最善の医療を尽くして

も､病tbbS進行性に悪化することを食い止められずに死期を迎

えると判断される時期と言われたときの親の思いは常に不安

と迷い･葛藤⑳で苦痛を伴っている。これまで当歳i棟ではこの

ような親･家族に対し､傾聴･受容･悲莫の表出など情緒的援

助は行なってきている。しかし、こ0塒期の子どもは親と離れ

ることをさびしがったり、不安がったりする。また､子どもに

悟られないようにする配勵:必要であるため､親とゆっくりと

話ができない現状にあり､親の思いをどこまで知り､援助でき

ていたか１J把握できていない｡先行研究では、親の思い｣に関

する親への醜議麿をしたものはほとんどなく､終末期の親の

思いに介入していく手がかりとして、どのような思いがあり、

からの助言を得て､信鯛生･妥当性/<ﾙﾋﾞlﾖﾛ團痛看護認定看護闇i、

の確保に努めた。

５１鯉lj《配慮

本学医学i鯉委員会の承認を得た研究参iﾛの依槙書を郵送

にて説明を行なし、同意･署名を得た｡その際に､研究参ﾘｸﾛは

任意であり、いつでも辞退できること､プライバシーの保護に

努め､研究目的以外には使用しないことを説明した。

Ⅲ結果

1．研究対象者の背景俵1）

過去5年間の対象者は15名であり、そのうち同意を得られ

た6名を研究対象者とした｡背景を表1に示す６

表1.研究対象者

何を望んでいたのかを明らかにし､川

唆を得たいと考えた。

Ｌ研究目的

終末期の親の思いを明らかにすることにより、

看護実践の詞凌を得る

瞳

小児終末期の

Ⅱ用語の丙議

終末期:最善の医療を尽くしても､病thb：進行性に悪化する

ことを食い止められずに死期を迎えると判断される時期から、

臨死りり状態で;死jtljbS切迫している時期をいう⑲

小児終末jtiD親の思い
Ⅲ研究方法

Ｌ研究対象者:過去5年間に小児がんおよU難治|坐l疾患で子

どもを亡くした母親(小児がんおよび難治性疾患を生後から

終末期の親の思いとして、６つのカテゴリーが抽出された。

以~Ｋカテゴリーを【】､サブカテゴリーは《》、コードは

『』で示す､俵2）

－５３－

粛鐸嵩隼ＩＣ 病名 児0,翔齢 闘寓年数 逝週農年数

Ａ “代 雛台tb寵沮 3歳 3年8ヶ月 3勾宋筒

Ｂ 幻代 、U癖且 3歳 1年6ケ月 3句宋寓

Ｃ 30代 '1泥b《ん 9歳 5年2ケ月 1雫信薗

， 40代 mimi〕認 17競 13年 １４未iｉ

Ｅ 40代 血密勇怠 13顔 6ケ月 ５４宋薗

Ｆ 40代 、喪蕊且 10熊 9年 5主局譜



１)．【終末期と言われた時の思い】は『ショック』であった。

２).【子どもを思う気i寺ち】の《終末期の子どもを思う気持ち》

は畦きていて欲しい』『やりたいことはさせたⅧ『代わって

あげたい』『一緒に死ねたら幸せ』、《鴎FBtR態の子どもを思う

気持ち》は『辛いことはさせたくなしⅥ『神様に任せる』であ

った。

3).【母親の支え】の《支えになった人》は､病気の子どもを
もつ母親』『看識,iII病獺U長lI1医ｉｌｍ『ｶｳﾝｾﾗ劃であ

った｡

《支えになったこと》は､子どもは､家族の面会』『ﾀHEll臓

棟の行事lir医療者との信j鰍孫!、母親は『カンファレンスの

参､ｕ『出来ることをできた』I病室外でのひととき』、([識を

集める』、Zの母親との会話l『ストレスを貯めな(ｕ『子ども

の存在が支え』であった。

4)，【母;親の負担】の《不安.苛立ちを感じる存在》はI才安

を与える人』『相性の合わなＷｕであった。

《精神的負担》は『子どもに悟られたくなＩＵ阿凱､自分を見

せたくない』『憤り』『慰めて欲しい』、同じ言葉でも感じ方が

違う』であった。

《身体的負担》はi身体的Eii労』であった．

5)．Ｕ臨NIg間祭の思い】は略前しか呼べな''Ｕ『ｱﾗｰﾑ罰

Ｉ予想ﾀuilねぎらい』であった

6).好どもへのI蕊ｉｉｑは親子でありながら、我が子に対して

生存を望む気持ちが最期は安楽な死を望むまでに気持ちが変

化していた｡看取りに関する援助では轍鮒死を受けプリＬ悔

いのないM圖胤畠を踏める句ように､看議iUは何ができるの力《何

がしたいの力、母親･家族と共に考え､我々医療者も最期まで

生きる希望を維持した医療･看護を提供し､母親･家族が徐々

に現状を理解して覚悟が決められるような援助をしていく必

要がある。

２．母親p､支え

夫･家M爵J離れた易i礎･残された家族を守る役割を果たして

いることを踏まえて､雛ITている家族よりは-番身近にいる医

療者に支えを感じていた｡医療者は家ii6から苦悩を取り除こう

とするのでなく、苦悩を体験している家族に寄り添い､共に歩

tj姿勢力泌要､と言われているので､母親も「大切な患者｣と

考え､話しやすい､希望を与えられる役割を果たすことが必要

である。

また､母親は不安・ストレスが溜まりやすい状j鱒ごあるが、

していること力わかった。「気持ち力物ﾁﾖ】'Ｗ７Ｔﾌ弓ｙ１弓マ酒盈yi当

かる人と話せる」ことが楽になると言っていることから、鯖

気の子どもを持つ母親』と同様に､看護､iは近くて話せる存在

となることが求められている。

《支えになったこと》の子どもの支えになったことは､母親が

良かったと感じたことであり、そこには子どもの喜んだ姿･笑

顔楽しかった思い出など>b残っている｡闘病中は様々な制限

があったりするため､大きいことは望めない力くひとときでも

子どもが喜ぶこと､笑顔につながることなどに母親自身も幸せ

を感じ､そ''１が良い思い出となっている｡極限の中でも良い時

間を作ること、「自分に出来ることはやった」という充足噸；

得られることは大切なケアである。

３．母親の負担

《情#1拍，負担》は『子どもに悟られたくな(Ｕという思いも

あって､自分の気持ちを抑えているところがあるが､本心は鰯

い自分を見せたくなⅧ順り』i慰めて欲ｕＵという思いが

ある。しかし､その負担は《支えになった人》に支え､慰めら

れ､《支えになったこと》に癒され､繍肖できていることもあ

った｡精神的負担を軽減するには、｢支えになる人I「支えにな

ること」の検討が大切である。

終末期は子ども･家族･医療者との間に病気の認識や目指し

ている方向性のズレが生じやすⅧ;i期でもある③ことから､不

安･苛立ちを感じる存在が関わることはさらにﾌR麦･苛立ちを

i雛させる｡結果２４）の《精i０拍，負担》の祠じ言葉でも

l尊(iiUOZ意を持っていた。

Ｖ､考察

抽出された６つのカテゴリーから､/Ｉ

可峻を考察する。ｎＭ目終末期の親の思Luを図１に示す７コ

１．子どもを思う気持ち

【終末期と言われた時の思い】１.病名を知らされた時点で予

後は予期していても、それを実際に言葉に出されるとやはり

『ショック』でしかなく､何も考えられないといった人もいた。

しかし、ショック状態に留まらす：【子どもを思う気持ち】で

はどんな》状態になろうとも畦きていて欲ししⅥという気持ち

力強く､希望を捨てず；ぎりぎりまで１劃寮を受(犬その中で『や

りたいことはさせたいjIYCわってあげた川『一緒に死ねたら

幸せ』と思いながら､最期は『辛いことはさせたくな１Ｍ榊

様に任せる』という気持ちに変化していた。

希望を維持した母親たちは､現実を否認するのでなく、徐々

に子どもの現状を理解して覚悟を決めていく③というように、

-５４－



感じ方>b漣う』という人i蛾l係からみても､そのような存EEbs

関わることは､いくら良い関わりをしていても良く思わ''しない。

医療者Iij治寮だけでなく､人間性のある対応､力:良い関係を築く

ための必要条件である句ことから､この{環明には関わらない配

慮も必要であると思われる｡また､安囚藤を与えられるスタッ

フとの関わりが多く待てる配慮も必要である。

《射hid負担》|蝿翻ﾌﾞ<態では､昼も夜もなくなり、疲t［て起

れなかったり､まったく眠くなくなったりと気は張っているが

肉体的には限界にきている｡休息･栄養の配慮(も行なうことが

必要である。

４．子どもへの尊敬

【子どもへの尊敬】は親子でありながら､鋤守に対して噂

鋤の意を持っていた｡研究対象者の6名はすべてカミ子ども

の闘丙姿に感銘を受け；励まされてＷ上｡母親自身も成長し、

子どもの死を無駄にせず〈自分にできることで社会に貢献した

いという前向きな姿勢が面接の中で伺えた｡このIiH究に同意し

たこと自体がfHladZちたい･役立てたいという気持ちの表ｌＴであ

った。

２.最期まで生きることへの希望を捨て談臨死伏態では安楽

な死b粗lえられることを望んでいた

ａ医療者１.終末期の子どもをもつ母親の昂丘なサポート者で

あった

４.母親は親f子であっても､掬守に対して、尊敬』の意を持

っていた

５．小児終末期の看護は､最期まで生きる希望を維持した医

療･看護を提供し､悔いのない過程を踏めるように援助してい

くことが必要であることが示唆された
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1．小児終末期の親の思いは【終末期と言わr'たときの思い】

【子どもを思う気持ち】【母親の支え】【母親の負担】【臨終間

際の思い】仔どもへの尊敬】の6つのカテゴリーが抽出され

た

巨邇
終末期 臨死状魍

図１．小児終末期の親の思い

－５５－
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表2.小児終末期の親の思い

ｶﾃｺﾞﾘｰ|梁１コート
終末期と宮われた

の思い

子どもへの尊敬

－５６－

ｶテゴリー
サブカデ

ゴリー
コード 実際の言葉

終末期と言われた
時の思い ショック

｢ああ－やっぱDって思って､やっぱりでｼｮｯｸねん｣｢難しいって筒われた時はｼｮｯｸでした｣｢ショックって言うか､頭が真っ白になっ
て､どうしたらいいのかわからなくなった｣｢ショックが大きいけど､何したらいいんかいうても､何もしてあげられんし｣｢先生に醤うても首を
縦にも横にも損らんし､あ－だめなんかって」

子ども
を思う
気持ち

末
の
も
う
ち

ど
思
持

終
期
子
を
気

状
子
を
気

死
の
も
う
ち

圏
態
ど
思
持

生きていて欲しい

やりたいことはさ
せたい

一緒に死ねたら

幸せ

代わってあげたい

つらいことはさせ

たくない

神様に任せる

｢言葉が発せられんでも､どんな状態でもいいし､生きとってほしいなあ_って思ったんやけど｣｢ぎりぎりまで挿管してもらおうかって思
とったんやけど｣｢眠ったままでいいし､生きとってほしいなあ､って思ったけど｣｢どんな状態になってもおってほしいと､植物人間になっ
てもおってほしいっていう風に思っとったんですけど」

｢好きなようにさせてあげたいなって思ってたんですよ｡そのときそのときで出来ることをしてあげたい､させてあげたいなあって｣｢やりた
いことさせたいって思ったし､おんなじ時間過ごすだけでも､それだけでもいい､…ちょっとなんかできればいいと思うし｣｢子どもやし、
もっと遊べれば､気が紛れたんかなあとか思うけど､ちょっとした幸せでもないけど､楽しみがあれば良かったなあって」

｢死ぬんやったら､みんな一緒に死ねたら､どんなに幸せやろうって､そんな思いをしながら､子どもを連れて一緒に死のうとは恩わな
かつたけど､自然災害で一緒に死ねんかなって」

｢子どもは守りたいっていう気持ちは強いし､代われるもんなら代わって､自分ひどい目に適えばいいわって思ったぐらい｣｢代わってあ
げたいなあって思ったことが何回もあります､こんなんやったら､自分が病気になったほうがよつほどましやなって何回も思いました」

｢本人にとって､ものすごく辛い思いをさせるよって､曾われたときにはね､やっぱり逝かしてやらんなんかなあって｣｢顔見取ったらね
え､楽にしてやらんかなあ一って｣｢最期チューブだらけになるのも､本人もひどいと思うし｣｢最期は目標がないし､やっぱひどくないよう
に､痛くなかったり､苦しんまんとけばいいって､一番駁後にめちゃくちゃ痛い目にあっても､ひどいし｣｢本人の力じゃなくって､命を延
ぱすというのは､今まで命と真剣に向き合ってきたＯ○くんに対してしちゃダメなような気がしたんですよね」

｢あたしの場合は神様にお任せするっていう方法にやっぱりいってしまう」

母親の
支え

に
た

』
え
つ

支
な
人

支えに

なった
こと

病気の子供をも
つ母親

看護師

病棟師長

医師

カウンセラー

子
〃

家族の面会

病棟の行事

も 外泊

医威君との伯伍困fWi

個
肉
錘

カンファレンスの参ｶﾛ

出来ることをできた

病室外のひととき

知識を集める

他の母親との会寵

ストレスを貯め
ない

子どもの存在
が舂労

｢他のお母さんとか､話し聞いてくれるし､一人じゃないっていうか､前入院しとった同じお部屋のお母さんとか見にきてくれとったりとか
してたし､今こんなんやって､賭してたりして良かったんかな｣｢よく回りみると他のお母さん､なんでこんなに頑張ってるのみたいな､な
んか元気をもらえるっていうところがあったりとか｣｢飴聞いてもらうがんが－番かね､気持ちわかってもらえるしかな」

｢お母さんしっかりせなダメやよ･今､どうしてあげたいのか考えてあげんとダメやよ､とか､そんな感じで応援してくれて､それってすんご
い支えになった｣｢戸かけてやって､耳元で声かけてやって､聞こえとるよって､言ってくれて｣｢いいって言われたらそのときはささつと去
るような､何か言いたいことがあったら､何かあったら言ってくださいねと－曾極いていくっていうのは､ありがたいかな｣｢藩護婦さんに相
談もできたりとか､愚痴も言えたり､明るくしやぺれるし｣｢大丈夫やっちゃ､頑摂ろうね｣と言われたことが有り難いと思ったんですよ｣｢ベ
テランの人やと酷せることとかって､気持ち的に楽になって､色んなこと聞いたりできる」

｢自分の気持ちとなんか同じようなことを一番こんな思いですよねえ､こんなんって､つらいねえ－って｡寄り添うような形でいてくれてた
ね｣｢｢婦長さんがそういうこと言ってくれたから良かったっていう」

｢先生も融通きかせてくださって､うちの気持ちを組んで､色んなことに対応してしてくれたんで､有り難いなって｣｢不安になっても先生
に聞ける感じでした｣｢絶対大丈夫なんで､お母さん頑張りましようって言ってくれたんですよ｡すつどい力強かったんですよ｣｢この先生
についていったらＯ○<んもしかして大丈夫かもしれんって思ったんですよね｣｢先生に言えば､何とかなるって思ってました｣｢先生が
親身になってしてくださったので､先生は頼りっていうか｣｢奇跡と言うものをあたしはあると思うんやっていってくれた､そういう気持ちは
伝わってくるし､有り難かったかな」

｢しやぺったらすごいスッと楽になったんや､何か糖ができると楽になるんかなって思って」

｢みんなでがやがやって､いっぱい買って来たもん食べて､声聞こえるだけでも､家族っていうか､家みたいな気分､あつ､何しとるんっ
てわかったんじゃないかなって思う｣｢(兄に会ったとき)窓越しやったけど､すつどいうれしそうやつたんや､誰にも見せたことのないよう
な顔しとった」

｢すごく良かったみたい､うれしかったみたい」

｢外泊をさせてもらったので､そういう意味では良かったかな｣｢(希望したことは)十分していただいたと`思ってるんで､何度外泊を許可し
たこととか､無理やり退院したとか」

｢先生はじめ医療スタッフの方と本人との伯頼関係がすごくあったと思うんですよ､良かったなと思います｣｢よう､かわいがってもらって」

｢こういう風にしていこうっていう垢を聞いて､じゃ自分もこういう風にできるんだって､いうところも見えてくるかな」

｢出来ること(ケア)は全部やったみたい感じで｣｢絵描きたいって､絵の具取りに行ったり､本好きやし､図審館で借りてきたり」

｢ボーつとできる空間､必要なんかな」

｢言葉できちんと納得したいわけよ｡こうきちんとみんなどうなのかとか知りたい
こんなちっちゃい本買ってきて｣｢そういうような病気の人の親はどう思っとるん、
な風にして蛾後を迎えるんですかって聞きたかったんですよ」

みたいなところで｣｢検査のことはちょっとわかりたくって、
どうしとるんかが気になったかもしれん｣｢○○<んはどん

｢それ(話ができたこと〕が自分にすごい慰めになるっていうか」

'一百百わせてもらってたんで､あんまりストレスになるとかいうのは、

言うごとばないですね､全部言えてたと思うんで」
医療スタッフにはない｣｢あの時先生にああいえば良かったとかそう

'○○くん､もつと頑銀るから､ママ泣かないでねって､ずっと言ってたんです､本当に励まされてたんですよね」
るってことは感じたことなかったかもしれん､この子やったからやわ｣｢いつも話を聞いてくれていたんで」

｢一緒にいて息詰ま

母親の
負担

不安・苛

立ちを圏
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不安を与える人

相性が合わない

人

子どもに悟られた
<ない

弱音が吐けない

憤り

慰めて欲しい

同じ言葉でも感じ
方が違う

身体的疲労

Iこの子にそんな不安をかけんといてって思いましたね｡ひどい時にそんなあれがあると､ちょっとこっちも敏感になってしまうってこと
は､やっぱりあったかな｣｢若い人は一生ＩＭＩ命しとるのはわかるけど､なんとなく深く話さんかつた」

l存在がうさい､悪いけど､ほんと嫌なんだよね｣｢相手の気持ちをもうちょっとわかってほしいなって､そうじゃないのよっていうのがあっ
た」

I子ども気分沈んどっても､一緒に沈んどってもだめやし､どもないよ､大丈夫やよって｣｢顔に出さん様にしたいなって思うけど､出とっ
たんやろうな｣｢子ども鋭いとこあるからね､何してきたん､目赤いじみたいな､そんな姿見せたくないし｣｢ある程度何でもわかるし､感じ
わかるじゃないけど､やっぱり顔色とか」

|誰にもせんかつた､あんまりね､弱音は吐かなかったような気はするので､なんか､なんとなく､だからほんとにひどくて」

Iなんで良くならんげんって、…○○頑張とるがんになんで良くならんげんって｣｢何でこの子ばっかりって、
られないし｣｢失礼なことも宮うたかもしれん､みなさんに､やっぱね､娘の命がかかっとるから､ついついね１

思いました｡誰にもぶつけ

Iちょっと慰めて欲しい､みたいなそういうような気持ちになってくるから､気弱になってくるときもあるから」

'十灰かi１門熟やったら向史ね､みんな過敏なんかね､なんか首い方ひとつで違うかもしれんね｣I自分より下の人に同じ言葉言われて
も､こっちが感じる感じ方は違うってところがある｣｢これが不思鍍と営われて泣く人と泣かない人がいるんですよね､曾葉に重みがあっ
たんかな」

I焚くなったら､低の上で摂たいっていうのは思った。目分お風呂入るのもなかなか､ささつと入って戻ってこんなんって感じで､代わりも
おらんし｣｢疲れきってはいないけど､起きれんかつただけやね｣｢友達も雄も来ないって時間も増えて､夜も昼もなくなってるから､夜も
起きてても全然平気だったしっていうのがあったから」

臨終間際の思い

名前しか呼べな

い

アラーム音

予想外

ねぎらい

Iすっと､･･､。。って叫んどって､他のこと何にも首えん､気持ちはあるけど脅えん､…みんな来るまでもってって｣｢でも○○､Ｃ
Ｏしか言えんくって､頑張ｵLやっていうことは､いつもやったら､あたし言うがに言えんくって」

l(モニターの)ピンコンピンコンはね､ものすごく耳について思い出す､あれがほんとにつらかったね」

I朝歩けた人が､夜,息引き取るなんて思ってませんでしたもん」

l終わって艮かつたれ､お疲れさんやねって､それしかなかった」

子どもへの尊敬 尊敬
I絶対目分やったら､そんなこと耐えられんって思うし､治療もそんな受けられんと思うし､○○やし､耐えられて､できたんかなって｣｢○
Ｏどんなことがあっても助かるやとと恩うて､こいつの生命カナごいなあと思うたもん｣｢私やったら､絶対耐えられんなって思ったんで」
｢○○<んの方が強いなっていうのばり臂に息っとったんで」


