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患児への病気と治療の説明とその必要性
○原田 香奈 (東邦大学医療センター大森病院　看護部)
 
特発性肺動脈性肺高血圧症を発症した患児には、発症時からの定期的な外来受診や検査入院と、長期的な内服や
点滴による薬剤治療が必要になる。また、病状の進行や状態に応じて酸素療法や活動制限が加わることにな
る。患児が日常生活や学校生活を送る上で、様々な制限が加わることは、その子どもの病気受容やアドヒアラン
スにも影響を与える要因になる。遠方から受診している患児・家族も多く、エポプロステノールの持続投与の開
始が必要となった段階でも、患児が自分の病気についてあまり理解していないことも多い。そして、内服や酸素
療法の必要性もよくわからないまま、医療者や家族に必要と言われたから、小さい頃から行っているから何とな
くといった漠然とした認識で受動的な場合もが多い。家族にとっても、わが子に病気についてどのように説明す
れば良いのか、どこまで説明すれば良いのかがわからず、新たな治療や病状進行に不安や葛藤を抱えている。そ
のため、ブロビアックカテーテルを挿入して、エポプロステノールの持続投与を開始する場合、医師や看護
師、チャイルド・ライフ・スペシャリストらが連携して、患児自身にも病気や治療の説明を行っている。ま
た、家族と相談したり、家での様子などを確認したりしながら、教育的な関わりを行っている。発症時の年齢や
発達段階にもよるが、自分の病気や治療の必要性をどのように理解しているのかは、その子どもの成長過程にお
いて、病気受容や自己管理、親子関係などに影響を与える。特に学校生活においては、担任やクラスメイトから
の理解や協力が必要になる。しかしながら、患児らは過度な心配や保護を受けるのではなく、他児らと同様に可
能な範囲で学校生活を送れることを望んでいる。カテーテルや薬剤の自己管理においても、患児自身が病気や治
療の必要性を理解して主体的になることで、家族内での協力体制や自己管理への意欲とその後の自立に繋がるの
である。


